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Associacao Brasileira de Linfoma e

Leucemia (ABRALE) - Pilares

« APOIO AO PACIENTE

O departamento ¢é formado por
profissionais especializados em saude
ara atender a todos os pacientes do
Erasil, esclarecendo suas duvidas
quanto ao cancer e seu tratamento e
tambeém oferecendo apoio psicologico,
juridico, nutricional e segunda opinidao
medica.

- EDUCACAOE
INFORMACAO

Utilizamos diferentes canais para levar aos
pacientes informacdes sobre as
doencas do sangue e seus tratamentos.
Conhecer a doenca torna-os aptos a
participar das decisdes sobre sua saude.
Para a populacao geral, promovemos
campanhas de educacdao em saude. E,
por fim, com o projeto de educacao a
distancia, Onco Ensino, oferecemos
capacitagdao também aos médicos e
profissionais da saude.

- POLITICAS PUBLICAS &

ADVOCACY

Atuamos intensamente na area de advocacy

para, junto aos Orgaos responsaveis e gestores
de saude, aprimorarmos a pPromocao,
humanizagdo e acesso ao tratamento
oncoldgico. O proposito é melhorar o desfecho
dos tratamentos no Brasil.

* PESQUISA E MONITORAMENTO

Com o Observatério de Oncologia, plataforma

on-line e dinamica de monitoramento de
dados publicos, é possivel avaliarmos as
politicas de saude e sua aplicacdo na
sociedade. As pesquisas com 0s pacientes,
profissionais da saude e medicos, nos trazem
informacdes relevantes sobre a jornada e a
terapéutica aplicada no pais.

’ abrale




MISSAO
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Nossos valores compreendem: o amor, a ética,
o profissionalismo, o cuidado integral, a
igualdade, o acolhimento, a fé e a unido.

« Mais de 50 mil pacientes e

~ familiares foram
Desde nossa fundacao,

em 2002, ja ajudamos beneﬁaados
milhares de pacientes gratuitamente. ; APOIO AD
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Apoio ao paciente

Para que o paciente possa ter acesso a um diagnostico preciso e
ao tratamento mais adequado, contamos com:

« Comités Médico e Multiprofissionais

 Apoio juridico
« Atendimento psicologico
« Atendimento em terapias de suporte

« Segunda opiniao médica
- Humnaizacao do atendimento pediatrico
* Projeto Bem-Estar

- Acolhimento em todo pais, por meio de representantes regionais
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12 representantes nas principais capitais do pais:

Participam de eventos e jornadas.
Acolhem os pacientes.

Realizam campanhas em hospitais e centros de tratamento.
Estabelecem parcerias com as Unidades Basicas de Saude (UBS).

Apoio ao paciente

14 cidades visitadas

« Belo Horizonte * Juizde Fora

* Brasilia  Porto Alegre
« Campinas * Recife

e Curitiba * Ribeirao Preto
» Floriandpolis * Rio de Janeiro
e Fortaleza » Salvador

« Goiania » S3o Paulo (sede)

* 12 representantes
regionais

* 9 estados

* 65 centros de
tratamentos




Advocacy

Incidir nas politicas publicas de prevencao, promocao e

acesso a saude, para a melhoria da atencao oncologica e e L

das doencas hematolégicas no pais, mobilizando e e e e e
Hoje, 07/12as 14h

capacitando stakeholders.

Produzir informacao qualificada e de facil compreensao aos
\ pacientes e sociedade civil.
#AbraleNaPolitica A « Aumentar a participacdao dos pacientes nas deliberacdes dos

Transi¢do de Governo:
l Conheca o nova Ministra da

—— S Orgaos de saude, incluindo-os nos debates sobre incorporacao B
de tecnologias no Brasil.

« Sensibilizar o poder publico diante das pautas de interesse dos
pacientes oncolbgicos.

e Estimular a utilizacao de dados abertos na tomada de decisao do
poder publico.

» Melhorar a jornada do paciente com cancer no sistema de saude £ ..
do Brasil.

#AbraleNaPolitica
AN

#AbraleNaPolitica

| cosarporimcnsaise (S « Melhorar os desfechos dos tratamentos oncologicos no Brasil. o e




Participacao Social

Em defesa dos pacientes com cancer e doencas no sangue,
estamos presentes em 13 Conselhos Deliberativos que incidem
nas politicas publicas de saude!

Por meio da participacdo social, pleiteamos os direitos dos pacientes

com cancer e doencas no sangue nos tres ambitos federativos.

« Conselho Nacional de Saude (Abrale e Abrasta)

« Conselho Estadual de Saude de Séo Paulo

« Conselho Municipal de Saude de Sao Paulo

« Conselho Estadual de Saude de Minas Gerais

« Conseho Municipal de Saude de Belo Horizonte

« Conselho Municipal de Saude de Goiania

« Conselho Estadual de Saude de Goias

« Conselho Municipal de Saude de Recife

* Conselho Municipal de Saude de Porto Alegre

« CMDCA - Conselho Municipal da Crianca e do Adolescente Sao
Paulo

« Conselho Consultivo do Inca (Consinca)

 Grupo de Trabalho de Radioterapia do Consinca

« Comissao Intersetorial de Saude Suplementar do CNS ’ abrale




JORNADA DO PACIENTE COM MIELOMA MULTIPLO

2023

DELINEAMENTO

Estudo descritivo

PESQUISA
@ O O
PUBLICO-ALVO CRITERIOS DE
| , EXCLUSAO AMOSTRA
Pacientes com Mieloma 164 pacientes

Multiplo cadastrados no Pacientes com cadastro

banco de dados da Abrale incompleto ou pacientes

que faleceram



COMO VOCE DESCOBRIU QUE TINHA MIELOMA
MULTIPLO?

43°%0

Ao acaso, fazendo
exames e
consultas de rotina ou em

atendimento de
emergéencia

5/°%0

Procurou um meédico para
saber o que eram 0s

sintomas que estavam
sentindo
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SINTOMAS ANTES DE RECEBER 0 DIAGNOSTICO

770
O Dores osseas (especialmente na coluna
/ D 0 ( ial luna)

L=
& 48% Cansaco extremo

‘ 37% Fraqueza

23 A Fraturas espontaneas

81%

dos pacientes tinham sintomas
antes de receber o diagnostico

M=164




NUMERO DE MEDICOS ATE O ESPECIALISTA

Pacientes do SUS tiveram que passar por mais médicos antes de ser encaminhado ao hematologista

SUS Saude Suplementar
677 dos pacientes fizeram consultas com trés especialidades 467% dos pacientes fizeram consultas com trés especialidades
médicas ou mais até ser encaminhado ao especialista médicas ou mais até ser encaminhado ao especialista
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TEMPO ATE SER ENCAMINHADO AO HEMATOLOGISTA

Pacientes do SUS e da Saude Suplementar enfrentam dificuldades para ser encaminhado ao

hematologista
Saude Suplementar
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0 dos pacientes demoraram mais de um més para
57%

580 / dos pacientes demoraram mais de
0 um meés para ser encaminhado ao ser encaminhado ao hematologista

hematologista
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TEMPO ATE RECEBER 0 DIAGNOSTICO

Pacientes do SUS demoram mais tempo para receber o diagnostico

SUS Saude Suplementar

Até um més Até um més 2 8 %

Entre -3 meses 15% Entre 1-3 meses

Entre 3-6 meses % Entre 3-6 meses 'I 2 %

Mais de b meses Mais de 6 meses




DIFICULDADES PARA RECEBER 0 DIAGNOSTICO

Pacientes do SUS tém mais dificuldade para receber o diagndstico que pacientes da Saude Suplementar

SUS Saude Suplementar

58% dos pacientes do SUS tiveram dificuldades para 49% dos pacientes da Saude Suplementar tiveram
recebimento do diagnostico dificuldades pararecebimento do diagnostico

°8% 49%




DIFICULDADES ATE O RECEBIMENTO DO DIAGNOSTICO

82%

Passou por vanr:ls mlf.-du.::ns até 339
chegar ao diagndstico °
Falta de acesso a exames
especificos para o diagnostico

42%

Diagnoéstico inconclusivo/duvida

12%

Dificuldade de agendar consulta
com o hematologista

4£0%

Passou por varias instituicdes de
saude até chegar ao diagnostico

&
ok
Q




Até 15 dias

De 15 diasalmés

Dela4 meses

Mais de 4 meses

TEMPO ATE INICIO DO TRATAMENTO

SUS

17%

6%

Ate 15 dias

De 15 diasalmés

Dela 4 meses

Mais de 4 meses

Saude Suplementar

31%

33%




DIFICULDADE PARA REALIZAR O TRATAMENTO

Apenas 14% dos pacientes tiveram dificuldade para realizar o primeiro tratamento indicado

v @

Sistema @

suplementar

ﬁ 6"‘% Entrou com ac¢do judicial

14% Pagou pelas medicacoes




DISTANCIA ATE 0 CENTRO DE TRATAMENTO

A maior parte (38%) dos pacientes do SUS percorrem mais de 50 quilémetros até o centro de tratamento
A maior parte (41%) dos pacientes da Saude Suplementar percorrem menos de 10 quilémetros até o centro de tratamento

Saude
SUS
Suplementar
Menos de 10 quildmetros 22% 41%
10-30 quilémetros 29% 33%
30-50 quilometros 11% 12%
Mais de 50 quilémetros 38% 13%

N=140
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TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA

89% dos pacientes ja tiveram indicacao de realizar o transplante de medula 6ssea

716%

76% dos pacientes ja realizaram
o procedimento de TMO

Por que voceé ainda nao fezo TMO?

"

® S“ 25% Realizando outro tratamento

T
: 25% Alteracdoes em exames
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EFEITOS CAUSADOS PELO TRATAMENTO

y ® ®H 4

90% 36% 32% 25%

Neuropatia periféerica Perda dalibido Fiquei muito Problemas fisicos para
esquecido ter relacdes sexuais




85%

dos pacientes relataram mudancas
na suarotinaem funcao da doenca
e/ou tratamento

MUDANCAS NA ROTINA
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65% Deixou de trabalhar

o
© Ueixou de praticar atividade fisica
546 peixou de praticar atividade fisi

o » w [
0O Deixou de se relacionar socialmente

0
32 A) Deixou de praticar atividade sexual
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Questoes sobre as terapias de tratamento

de mieloma multiplo no ambito do SUS

O mieloma miultiplo € uma das neoplasias hematologicas mais frequentes, cujo
diagnostico €, em grande parte dos casos, tardio;

A jornada de tratamento é notadamente marcada por diversas recidivas;

CONITEC recomenda em suas Diretrizes Diagnosticas e Terapéuticas (DDT) o
tratamento do Mieloma Multiplo com esquemas baseados em combinacao de 3
medicamentos para o paciente com doenca em recaida, sendo indicada a utilizacao
de pelo menos uma classe diferente do tratamento anterior.

A auséncia de tratamento padrao para as recidivas € um problema;

As consequéencias sao graves e impactam negativamente na qualidade de vida do
paciente e em custos para o sistema de saude, além dos impactos sociais.




Questoes sobre as terapias de tratamento

de mieloma multiplo no ambito do SUS

A maior disponibilidade de opcoes terapéeuticas no caso de recidiva pode contribuir para
reverter o cenario atual;

Os pacientes de mieloma multiplo que estao em tratamento no SUS possuem uma clara
necessidade nao atendida, sobretudo para os pacientes que recaem ou sao refratarios;

O impacto no desfecho do tratamento do paciente versus impacto social e economico
deve ser levado em consideracao;

Necessidade de escuta qualificada das sociedades meédicas e profissionais da saude e,
sobretudo, dos pacientes, familiares e cuidadores;

Valoracao da participacao social nos processos de incorporacao, melhoria da analise
qualitativa e clareza com relacao a metodologia e impacto na tomada de decisao.
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