& abrale

edic&do 30+ ano 7 » setembro/outubro/novembro 2014 REVISTA DA ASSOCIACAO BRASILEIRA DE LINFOMA E LEUCEMIA

)

el A
EU'QUERO
TER FILHOS

E POSSIVEL MANTER A FERTILIDADE APESAR
DOS TRATAMENTOS CONTRA O CANCER







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

O diagnéstico de uma doenga grave como o cancer € um dos momentos mais complicados
de ser enfrentado, em especial porque, na maior parte dos casos, 0 assunto é desconhecido.

MAS VOCE NAO ESTA SOZINHO!

Desde 2002, a ABRALE atua em prol dos pacientes de canceres do sangue (leucemia, linfoma,
mieloma multiplo e mielodisplasia), com a missao de oferecer ajuda e mobilizar parceiros para
que todas as pessoas com cancer do sangue no Brasil tenham acesso ao melhor tratamento.

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

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

m profissionais capacitados para esclarecer duvidas pelo 0800-773-9973
ou pelo abrale@abrale.org.br;

B palestras com médicos dos centros de tratamento mais renomados
do Brasil;

B materiais com informag8es para que o paciente conheca a doenca
e saiba como trata-la;

B programas que visam a qualidade de vida e a obtencao do melhor
tratamento, como o Programa Doddi, realizado em parceria com
o Instituto Mauricio de Sousa, com o objetivo de facilitar a comunicacéo
e a integracdo entre a crian¢ca com cancer e a equipe de cuidadores;

B apoio na busca de doadores nos bancos internacionais e nacional
de medula éssea, para aumentar as chances de um paciente encontrar
um doador;

B atuacao politica diretamente com Ministério da Saude, Anvisa, Inca
e Secretaria Estadual da Salde, com o compromisso de incentivar
mudancas na legislacéo que beneficiem os pacientes onco-hematoldgicos;

B Nducleos Regionais com representantes em nove capitais brasileiras
(Belo Horizonte, Curitiba, Floriandpolis, Goiania, Porto Alegre, Recife,
Rio de Janeiro, Salvador, Sdo Paulo) e no sul de Minas, com o objetivo
de divulgar o trabalho da Associacao e cadastrar novos pacientes.

ENTRE EM CONTATO PARA USAR ESTES E OUTROS SERVICOS OFERECIDOS PELA ABRALE!
LIGUE PARA 0800-773-9973 OU MANDE UM E-MAIL PARA ABRALE@ABRALE.ORG.BR.
MAIS INFORMACOES EM WWW.ABRALE.ORG.BR.
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B EDITORIAL

VENHA CONOSCO

Querido(a) amigo(a),

Vivemos mais um momento que se tornard historico,
com a chegada dos dias 5 e 26 de outubro. Em 2014, elege-
remos presidente e vice-presidente da Republica, deputa-
dos federais e estaduais, senadores e governadores, todos
responsaveis por governar nossa nagao até 2018.

Sabemos que este momento exige comprometimento
de quem vota e de quem pretende ser votado. Cabe a cada
um de nds assumirmos esse compromisso e cumpri-lo
com muita seriedade e responsabilidade. Os avancos tec-
noldgicos, as redes sociais e plataformas digitais facilitam
a conscientizacao e permitem que os bons cidaddos acom-
panhem o debate politico antes de registrar sua contribui-
¢do historica.

Se almejamos melhorias na educagéo, na salde, em
seguranca e infraestrutura, e sonhamos com desenvol-
vimento econdmico, politico e cultural, precisamos nos
engajar com o que estiver ao nosso alcance. Assistir a dis-
tncia e lamentar precisam dar espacgo para atitudes mais
conscientes, proativas e impactantes.

Nesse contexto, confiamos que n6s da ABRALE estamos
colaborando com imenso esforgo, que mobilizou uma
rede de organizagdes e lideres interessados em brindar
conquistas para a oncologia ao promover o 1° Congresso Na-
cional Todos Juntos Contra o Cancer.

Serdo dois dias de intenso debate, 25 painéis com 105
palestrantes de reconhecidos talentos e aproximadamen-
te 1.000 congressistas com distintos conhecimentos, todos
buscando avaliar importantes aspectos que permeiam e
sustentam a Politica Nacional de Oncologia. Juntos, defini-
remos alertas e recomendacdes para as autoridades e ges-
tores que poderdo impulsionar os tdo idealizados avangos.

Neste primeiro Congresso, mais de 110 organizagdes
se unirdo para levar o que for acordado adiante e moni-
torar conjuntamente as medidas implementadas a favor
dessa politica. Esse grupo, por sua vez, certamente engaja-
ra outros atores e, assim como uma onda de energia, en-
volveremos multiplos personagens que igualmente traréo
sua contribuicdo nesse movimento que, pouco a pouco,
nos impulsionara para outro patamar de acesso e atengdo
as pessoas que infelizmente precisam enfrentar um diag-
nostico de cancer.
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Sendo assim, aproveito este espaco para agradecer e
parabenizar a todos que, como nés, confiam que a unido
traz a forca responséavel por nos fazer mudar, sair da zona
de conforto e construir melhorias que sustentem um ama-
nha mais significativo; aqueles que reconhecem que todos
temos relevantes projetos e uma luta diaria em prol de
melhores resultados e politicas publicas coerentes, geri-
das com responsabilidade e que favorecam melhores con-
di¢cBes humanas e progresso coletivo de nossa sociedade.
Ao realizarmos agdes colaborativas, por amor e respeito
ao préximo, seremos impulsionados ao progresso que
idealizamos, renovando constantemente nossa energia ao
testemunhar os éxitos.

Colaborar ficou mais simples, e 0 convidamos a entrar
no Movimento Todos Juntos Contra o Cancer, que ja esta em
andamento, e compartilhar suas ideias, experiéncias, pen-
samentos e reflexdes.

Temos agora mais uma chance para escolher e monito-
rar as novas liderangas. Entdo vamos analisar com cuidado.

Esperamos que goste das novidades que encontrara
nesta revista, em nosso site e na plataforma Amar a Vida,
nossa mais nova rede social.

Este espaco é seu também!

Abraco carinhoso e bons votos. Seguiremos conectados.

MERULA STEAGALL
Presidente da ABRALE e da ABRASTA

FOTO DIVULGACAO
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B NOTAS
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CONGRESSO PRESSIONA E GOVERNO APRESENTA SOLUCOES PARA
AUMENTAR O NUMERO DE TRANSPLANTES DE MEDULA OSSEA NO PAIS

A décima oitava edicdo do Congresso da Socieda-
de Brasileira de Transplante de Medula Ossea (SBTMO),
realizada entre os dias 14 e 17 de agosto, reuniu em Belo
Horizonte (MG) aproximadamente 500 participantes de
diferentes regides do Brasil.

Dentre os principais assuntos debatidos esteve a falta
de leitos para a realizacdo do transplante alogénico
(quando a medula vem de um doador) no Pais. O coorde-
nador do Sistema Nacional de Transplantes (SNT), Heder
Murari Borba, disse que o Ministério da Salde esta estu-
dando medidas para diminuir o tempo de espera para
transplantes de medula 6ssea.

Borba anunciou ainda que o Ministério vai passar a regu-
lar os leitos dos hospitais transplantadores em ambito nacio-
nal, a partir de janeiro do ano que vem. “Se um médico nao
conseguir vaga para internar o paciente naquela semana, va-
mos remové-lo para um lugar onde haja vaga e assim aumen-
tar a velocidade de progressdo na lista de necessitados”, disse
o representante do Ministério. A regulacdo nacional tam-
bém vai possibilitar mensurar a sobrevida dos pacientes.

O governo prevé a ampliacdo do servico sobretudo no
Norte e no Nordeste, onde nédo existe nenhum hospital
credenciado para esse tipo de transplante. Nas demais
regides, a ideia € aumentar o nimero de leitos e as equipes
nos hospitais credenciados ja existentes. Ao todo, 70 locais
oferecem transplante de medula do tipo autélogo e 29
unidades sdo credenciadas para transplantes alogénicos
(entre pessoas que ndo sdo parentes), 0 mais complexo.

A presidente da Sociedade Brasileira de Transplante
de Medula Ossea, Lucia Silla, comenta a iniciativa de um
sistema nacional para viabilizar o agendamento das 200
pessoas que atualmente aguardam por um transplante
ndo aparentado. “O aumento de leitos tem sido nossa
bandeira ha algum tempo. Ha mais de dois anos houve
o compromisso de liberar mais verbas para a ampliacéo
de leitos, mas isso ndo aconteceu. Acho que desta vez
essa situacgao ficou bem clara para o Sistema Nacional de
Transplantes, que esta bem sensibilizado”, disse. “Ndo ha
sentido ter mais de 3 milhdes de doadores voluntérios se
ndo ha como atender a demanda.”
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A SUPERPROTEINA

ELA FOI IDENTIFICADA E PODE AJUDAR MUITO PARA O SUCESSO
DE TRANSPLANTES EM PACIENTES COM LEUCEMIA OU LINFOMA

A molécula chama-se RET e pertence ao tipo de protei-
nas que sao ativadas por outras que atuam nos neurdnios
— células do sistema nervoso.

Contudo, s6 agora foi identificada a sua expressdo nas
células da medula e do corddo umbilical, capazes de ge-
rar qualquer tecido, explicou Henrique Veiga-Fernandes,
coordenador da equipe de investigadores, do Instituto de
Medicina Molecular da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de Lisboa. Para o especialista, a RET, detectada a
superficie das células estaminais, trabalha como um in-
terruptor, que, quando esté ligado, faz com que elas fun-
cionem muito bem, “permitindo uma eficacia terapéutica
superior da utilizac¢ao das células com os métodos conven-
cionais”.

As células, descreveu, passam a ser mais eficientes e
capazes de resistir, de forma muito eficaz, a agressoes ce-
lulares que acontecem durante a transplantagéo.

A experiéncia foi feita com ratinhos, com a proteina
qgue foi manipulada geneticamente. Depois, as células do
corddo umbilical humano, com mais ou menos expres-
sdo da proteina, foram transplantadas, com sucesso, nos
roedores.

O proximo passo da equipe de investigadores € estudar
nos pacientes a sobrevivéncia, a expansao e a transplanta-
¢do do mesmo tipo de células estaminais.

O procedimento é usado no tratamento de leucemias,
linfomas e doencas hereditarias do sistema imunitario —
mas nem sempre com éxito, devido ao seu nimero limitado.



REMEDIO BARATO

A LISTA DE MEDICAMENTOS COM PRECOS
MENORES CHEGA AGORA A 1.645 ITENS

A lista de medicamentos com desconto por conta da
isencéo de imposto PIS/Cofins passou a ter 1.645 produtos,
depois da atualizacdo da lista de precos da Anvisa.

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria reduziu o
preco maximo de mais 174 medicamentos, que passam
a ter desconto médio de 12% nas farmécias por conta da
retirada dos impostos. Foram incluidos, por exemplo, re-
médios para disfungéo erétil, prevencéo de AVC e infarto,
tratamento de depresséo, indugdo de ovulagao, anti-infla-
matorios e vacina contra gripe.
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Quase todos os medicamentos tarja vermelha e preta
estdo isentos de PIS/Cofins, o que diminui o custo de re-
médios usados no tratamento de artrite reumatoide, can-
cer de mama, leucemia, hepatite C, doencga de Gaucher e
HIV, entre outros, segundo o Ministério. Os critérios es-
tabelecidos para escolher as substancias com isengdo de
imposto levam em conta “as patologias cronicas e degene-
rativas; os programas de salide do governo instituidos por
meio de politicas publicas e a essencialidade dos medica-
mentos para a populagéo”.

L

FOTO LATINSTOCK
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B NOTAS

PERDAO AS SANTAS CASAS

CHEIAS DE DIVIDAS, ELAS PRECISAM DE APOIO
DO GOVERNO PARA NAO FECHAR

No final de julho, a Santa Casa de S&o Paulo fechou o
pronto-socorro e suspendeu 0s exames e cirurgias eletivas
(ndo urgentes). O motivo: falta de recursos. O provedor da
Santa Casa de Misericérdia de Sdo Paulo, Kalil Rocha Ab-
dalla, diz que a divida acumulada com fornecedores levou
a falta de medicamentos e materiais cirdrgicos.

E essa crise afeta diversos hospitais filantrépicos pelo
Pais. No ano passado, a Confederagdo das Santas Casas
de Misericérdia, Hospitais e Entidades Filantrépicas do
Brasil (CMB) estimava as dividas das institui¢fes de satude
filantropicas em cerca de R$ 15 bilhdes. Deste total, R$ 5,4
bilhdes sdo referentes a débitos com a Unido (relativos

a dividas tributarias e previdenciarias) e R$ 10 bilhdes
acumulados com bancos e fornecedores.

Em outubro de 2013, o Ministério da Saude langou o
programa de renegociacdo das dividas das Santas Casas. De
acordo com o 6rgdo, a nova legislagdo permite que a divi-
da das instituicdes de salde seja abatida desde que os hos-
pitais mantenham o pagamento das demais contas em dia
e garantam o aumento de atendimentos por meio do SUS.

A expectativa do Ministério é de que o perdéo total das
dividas das Santas Casas com a Unido ocorra em até 15
anos, a partir de 2014.

Se vocé esta vendo
este copo meio vazio,
economize agua.

economize também.

Apesar de 2/3 do planeta ser formado por
dgua, apenas 0,007%* desse total é potavel.
Todos nds devemnos aprender a usa-la com

responsabilidade. Economizar dgua é cuidar
do nosso bem mais valioso. Economize agua
hoje e garanta a agua de amanha.

Ypé. Cuidando bem da nossa casa.
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FORCA, ANDRE

Depois ter um ndmero muito baixo de plaquetas, o tratamento evoluiu e agora ele segue bem, obrigado!

FOTO ARQUIVO PESSOAL

Me chamo Veridiana Moraes e sou mée do André
Nakatsuchi, de 5 anos, diagnosticado com PTI em agosto
de 2012. Lembro-me de que o numero das plaquetas, nes-
ta época, estava em apenas 13 mil.

Apesar de morarmos em Bauru, meu filho comegou o
tratamento em Sao Paulo, onde, inclusive, foi internado
na UTI para tomar Imunoglobulina, com o objetivo de au-
mentar 0 namero das plaquetas. Porém, ele apresentou
sérias reagdes a medicagdo, como febre, arritmia cardiaca,
pressdo alta, dores de cabega, tremores e vomitos.

Os médicos chegaram até a pedir uma tomografia do
cranio, para verificar se ndo tinha ocorrido alguma he-
morragia. Mas gracas a Deus o resultado foi negativo.

Com o tratamento, em apenas dois dias, 0 numero de
plaquetas chegou a mais de 200 mil. Mas no més seguinte
elas voltaram a cair, e mais uma vez o André foi internado.
Dessa vez, com o tratamento a base de corticoides, as pla-
quetas chegaram a 46 mil. Apds dois meses de alta, mais
uma internacdo. Novamente, meu filho foi tratado com
Imunoglobulina e, embora tenham acontecido as reacgdes
anafilaticas, os bons resultados surgiram: as plaquetas
chegaram em 200 mil.

Nessas idas e vindas, decidimos transferir o tratamen-

@ ENTENDA A PTI

Trombocitopenia Imune Primaria
ou Purpura Trombocitopénica Idiopatica,
a PTI, é definida pela contagem
de plaquetas inferior aos valores normais.
Esta é uma doenca que atinge pequena
parcela da populacdo, mas que pode surgir
em qualquer pessoa.

Para obter mais informacdes sobre PTI
e compartilhar sua historia e experiéncia
com outros pacientes, entre em contato
com a ABRALE:
abrale@abrale.org.br ou (11) 3149-5190.

Este espaco esta reservado para vocé!

to para Bauru. No finalzinho de 2012, André passou nova-
mente a tomar corticoides via oral, mas seus niveis nunca
superaram as 13 mil plaquetas. Durante uma troca de
hematologistas, decidimos de comum acordo suspender
o tratamento, que sé causava problemas. E optamos por
seguir com a homeopatia.

Essa nova forma de tratamento apresentou bons re-
sultados: o numero de plaquetas chegou a 89 mil.

Atualmente, continuamos 0 acompanhamento mensal
com a hematologista e também com o homeopata. As pla-
guetas ainda ndo normalizaram e oscilam entre 11 mil e
39 mil, mas todos os outros exames que podem ser relacio-
nados a outras doencas autoimunes estao bons.

Ele leva uma vida praticamente normal e, a ndo ser
por alguns hematomas, ndo apresenta nenhum sintoma
mais grave da doenca. Continuamos a acreditar na cura!
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GRUPQOS LIGADOS AO TRATAMENTO
E APOIO AO PACIENTE INVESTEM
EM MOVIMENTO CONTINUO
PARA CONQUISTAR MELHORIAS
NA LUTA CONTRA O CANCER

POR TATIANE MOTA




V1= hr= = CONGRESSO

E IMPORTANTE DISCUTIR ANSEIOS E CONSTRUIR UM
MOVIMENTO QUE MONITORE AS ACOES NA POLITICA DE SAUDE

ratar pessoas com cancer envolve multiplos
conhecimentos e desafios. Sdo varios os fatores
necessarios para que haja o fortalecimento de
uma rede que abrange comprometimento, co-
nhecimento e solidariedade.

Em todo o Brasil, sdo centenas as entidades competentes
e engajadas em conseguir melhores condic¢Bes para os pa-
cientes em tratamento do cancer, porém, individualmente,
as mudancas conquistadas por cada uma sao mais lentas.

Paraque esse cendrio sejafortalecido e o governo passe a
olhar para a oncologia nacional com a devida importancia,
¢é fundamental que todas as entidades trabalhem unidas e,
assim, discutam os anseios, compartilhem conhecimentos
e construam um movimento que monitore as a¢des na
politica de satde e colabore navigilancia de uma legislacao
gue ampare 0s pacientes oncologicos.

Com esse proposito, o Congresso Todos Juntos Contra o Can-
cer, em S&o Paulo, retine lideres de mais de 50 organizacfes
ligadas ao tratamento do cancer para debater os principais
desafios ainda enfrentados pelas milhdes de pessoas que lu-
tam contra a doenga. Seus principais objetivos séo:

@ promover o esclarecimento sobre avancos, desafios e
obstaculos dos direitos das pessoas com cancer e tratamen-
tos, fortalecendo a rede composta por associagdes e insti-
tui¢des que lutam por essa causa;

® aproximar o governo dos desafios enfrentados pela popu-
lagdo, por meio do conhecimento produzido e concentrado
nas entidades;

@ debater, conscientizar e compartilhar, para humanizar o
atendimento, ampliar a assisténcia e minimizar a burocra-
cia enfrentada pelas pessoas com cancer;

@ definir questfes da oncologia no Brasil, engajar a popula-
¢do e consolidar declaragéo ou pacto a ser encaminhado ao
Ministério da Salde e outros érgaos governamentais.

H& muito que discutir. Dentre os assuntos a serem
debatidos estdo: Novos Paradigmas no Tratamento do Cancer,
Pesquisa Clinica como Fator de Desenvolvimento de Tecnologia e
Inclusdo Social, Como o Social Health vai Trazer Novas Oportuni-
dades na Salde e Financiamento em Sadde.

Essas e outras questdes referentes a oncologia nacional
serdo discutidas por representantes do Ministério da Sau-
de, da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (Anvisa),
do Hospital Albert Einstein, do Hospital Sirio Libanés e do
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Hospital Beneficéncia Portuguesa, todos com vasta expe-
riéncia nas diferentes areas que envolvem o tratamento
do cancer, sejam elas médicas, politicas, juridicas ou de
humanizagéo.

O Congresso também traz uma série de ac¢Oes estratégicas
para fortalecer o trabalho. E sdo elas:

@ consolidagdo e monitoramento de um plano politico,
desenvolvido com a ajuda dos participantes do Congresso,
jornalistas e especialistas em politicas publicas, que aju-
daré no controle social em prol da causa e divulgacéo dos
assuntos discutidos no evento;

@ compilacdo de dados e informacdes pos-Congresso, em for-
mato de dossié politico, que inclua nimeros de portarias
e recomendacdes para melhorias na oncologia nacional. Esse
documento serd entregue a autoridades, incluindo Ministé-
rio da Saude, Secretarias Estaduais da Saude e Anvisa.

@ divulgacdo do video Movimento Todos Juntos Contra o
Cancer, que conta com o apoio de artistas como Caio Castro,
Gléria Perez, Paulo Vilhena, Carol Castro, Paloma Bernardi,
Dudu Azevedo, Giovana Lancelotti e Rdmulo Arantes Neto.

O Congresso é parte de um movimento continuo, que
objetiva monitorar e fiscalizar o que esta sendo feito pelo
governo na area da saude no Brasil. Teremos uma plata-
forma virtual para que todas as entidades interessadas em
fazer parte, figuem em contato entre si e possam ter res-
ponsabilidades individuais neste monitoramento.

As informagdes completas sobre o evento podem ser
vistas em www.todosjuntoscontraocancer.com.br. M
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