ASSOCIACAO BRASILEIRA DE LINFOMA E
LEUCEMIA (ABRALE)

Luana Ferreira Lima
Coordenadora de Politicas Publicas e Advocacy

Leucemia mieloide cronica e as dificuldades de
tratamento

06 de dezembro de 2023



A ABRALE - Associacao
Brasileira de Linfoma e
Leucemia

Desde nossa fundacao,
em 2002, ja ajudamos
milhares de pacientes em
todo o pais. Pautados em
nossos valores,
trabalhamos para
melhorar o acesso ao
diagnostico, ao
tratamento e a qualidade
de vida das pessoas com

cancer e doencas do
sangue.

VALORES

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

* APOIO AO PACIENTE

O departamento é formado por profissionais
especializados em salde para atender a todos 0s
pacientes do Brasil, esclarecendo suas duvidas quanto
ao cancer e seu tratamento e também oferecendo
apoio psicologico, juridico, nutricional e segunda
opinido médica.

« EDUCACAO E 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 decistes sobre
sua salde. Para a populacédo geral, promovemos
campanhas de educacdo em satde. E, por fim,
com o projeto de educacdo a distdncia, Onco
Ensino, oferecemos capacitacdo também aos
médicos e profissionais da saude.

e POLITICAS PUBLICAS

Atuamos intensamente na area de advocacy para,

junto aos orgdos responsaveis e gestores de salde,
aprimorarmos a promocao, humanizacdo e acesso
ao tratamento oncolégico. O propdsito é melhorar
o desfecho dos tratamentos no Brasil.

* PESQUISA E MONITORAMENTO

Com o Observatério de Oncologia, plataforma
on-line e dindmica de monitoramento de dados
publicos, é possivel avaliarmos as politicas de
salde e sua aplicacdo na sociedade. As pesquisas
com 0s pacientes, profissionais da saude e
medicos, nos trazem informacdées relevantes sobre
a jornada e a terapéutica aplicada no pais.
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NOSSA CAUSA E * Mais de 50 mil pacientes e
N OSSO ALCANCE familiares beneficiados

gratuitamente.

1"

Desde 2002, * 20 mil médicos e profissionais da
. salde ja foram capacitados por
Ofe recemaos apGIO meio dos programas ABRALE.

gratuito a pessoas
com cancer.

* Atuacdo nacional com presenca em
mais de 273 centros de referéncia
no pais.
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LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA (LMC)

« A LMC é um tipo de leucemia que progride devagar (crénica) e envolve as células I'MC
TUDO S0BRE A
mieloides da medula 6ssea; LEUCEMIA MIELOIDE

CRONICA
* Pacientes com LMC apresentam uma superproducao de glébulos brancos e

normalmente tém uma evolucao lenta no crescimento das células doentes ao longo
do tempo;

* |sso pode causar anemia, fadiga, infeccoes, sangramentos e outros problemas.

Mas alguns pacientes sao completamente assintomaticos e a doenca é descoberta
em um exame comum de sangue.

2.
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A pesquisa a seguir foi realizada
pela Abrale no periodo de dezembro
de 2022.

Jornada do
Paciente

N° de pacientes participantes: 122
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PERFIL DOS PACIENTES

FAIXA ETARIA

6% 6%
B3% ) 37% e
60-69anos 70-79 anos

<19anos 20-29 anos -39a anos 50-59 anos

N=122 pacientes N=112 pacientes




ESTADO DE RESIDENCIA

REGIAO SUDESTE
95%

REGIAO NORDESTE

25%
REGIAO SUL
1%
REGIAO CENTRO-OESTE
6%
REGIAO NORTE
4%

N=122 pacientes




RESULTADOS
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TEMPO DE DIAGNOSTICO

Menos de umano 7%

Entrele5anos

Entre 6 e 10 anos

Mais de 10 anos

N=122 pacientes




LINHA DE TRATAMENTO

Primeira linha de tratamento

Segunda linha de tratamento

Terceira linha de tratamento 9%

Outro 7%

N=122 pacientes




MUDANCA DE INIBIDOR

Efeito colateral

Outro motivo

N=55 pacientes®
*Pacientes em primeira linha de tratamento ndo responderam a pergunta.




RESPOSTA AO TRATAMENTO

Vocé sabe dizer como esta aresposta ao seu tratamento de acordo com o resultado do seu ultimo PCR?

Resposta molecular parcial 41 pacientes

Resposta molecular total/indetectavel 41 pacientes

N=108 pacientes N=82 pacientes




Precisamos de opcoes terapeuticas no SUS em
terceira linha de tratamento.

e A jornada de tratamento é notadamente marcada por diversas
recidivas.

e E necessario ter uma linha de cuidado completa.

e O inibidor de titosina quinase de 3° geracao, ponatinibe, € o unico inibidor
com atividade contra todas as mutacoes BCR-ABL1 conhecidas, e se
constitui como uma opcao de tratamento nos casos de falha dos ITQs de

2% geracao.

e As consequéncias sao graves e impactam negativamente na qualidade de
vida do paciente e em custos para o sistema de saude, alem dos impactos

sociais.



Precisamos de opcoes terapeuticas no SUS em
terceira linha de tratamento.

Perspectiva do paciente CONITEC, 266 contribuicoes - Apresentacao na
1222 Reuniao da Conitec - Comite de Medicamentos

100 - Formulario Técnico: 98 posicoes favoraveis, 1 sem opiniao formada
e 1 contraria.

166 - Formulario de experiéncia e opiniao: 163 favoraveis, 1 sem opiniao
formada, 2 contrarias.



Precisamos de opcoes terapeuticas no SUS em
terceira linha de tratamento.

Necessidades médicas nao atendidas:

“Em alguns cenarios, principalmente onde o paciente nao é elegivel ao
TCTH alogenico, nao temos o que fazer pelo paciente. E insuportavel
ter opcoes terapéeuticas e dizer pro paciente que ele vai falecer pela
doenca, pela ineficiéncia do estado, que deveria zelar pela vida dele.”

Relato citado em Consulta Publica da CONITEC/ 1222 Reuniao
Tecnica da Conitec



Precisamos de opcoes terapeuticas no SUS em
terceira linha de tratamento.

Aspectos positivos e facilicidades

Controle da doenca; Melhora na qualidade de Vida; Possibilidade de
uma “vida normal”; Boa resposta ao tratamento em pacientes em
terceira linha de tratamento; Aumento da sobrevida; Melhoria dos
sintomas; .Eventos adversos aceitaveis e facilmente gerenciaveis;

Medicamento de uso oral: Adesao.

Aspectos apontados na 1222 Reuniao Téchica
da Conitec



Precisamos de opcoes terapeuticas no SUS em
terceira linha de tratamento.

Comparacao com auséncia de tratamento ou TMO

“A incorporacaoo do Ponatinibe é essencial para o tratamento do paciente
com LMC que falharam aos ITKs ja disponiveis na rede SUS. Nao utilizar
Ponatinibe nesses pacientes implica em progressao da doenca para fase
aguda, necessidade de exposicao do paciente a internamento prolongado,
quimioterapias e TMO, com altissimos custos para o sistema publico de

saude e baixas taxas de sucesso do tratamento, com o6bito na maioria dos
Casos.”

Relato citado em Consulta Publica da CONITEC/ 1222 Reuniao
Tecnica da Conitec



Dificuldades de acesso aos
medicamentos

Os pacientes, em sua maioria, tanto do Sistema Unico de
Saude (SUS), quanto da saude suplementar, relatam que
enfrentaram algum tipo de dificuldade relacionada ao
tratamento, tais como: dificuldades de acesso, falta de
medicamentos e atrasos.

Fonte: Departamento de Pesquisa da Abrale



Precisamos de opcoes terapeuticas no SUS em
terceira linha de tratamento.

“Bem, para mim representa mais uma linha de tratamento para minha LMC antes
de precisarmos fazer o TMO, o que poderia causar grande interferéncia a minhas
atividades diarias e trabalho. No caso, o ponatinibe foi indicado a mim pela
minha médica, apos nao termos uma resposta satisfatoria as outras medicacoes.
Elas apenas controlavam a doenca mas nao avancavam nho nivel da reposta
celular (...) essa inclusao facilitaria muito o tratamento e ajudaria muito a
aqueles que necessitam, se o0 medicamento for incluso isso facilitaria muito o
acesso a ele e impedira que outros pacientes como eu necessitem passar por uma
batalha longa dolorosa e cara no sistema judicial para consegui-lo.”

Relato citado na Consulta publica, paciente Abrale, 122 Reuniao Técnica da
Conitec



Obrigada pela oportunidade!

luana.lima@abrale.org.br

www.abrale.org.br | (11) 3149-5190



http://www.abrale.org.br/

