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PROGRAMA
1000 Registo

10:20 Boas vindas da APLL e da IMF

1030 Novos medicamentos e tratamentos para Mieloma Miiltiplo
Dr. Jean - Luc Harousseau (University of Nantes)

1130 Discusséo

11:40 Legislagao sobre Cuidadores Informais
Dra. Rosa Antunes Lopes

12.10  Doentes e Cuidadores, experiéncias vividas na
primeira pessoa

1300 Perguntas e respostas para os dois topicos

13.15 Almogo

14:30 Controlo da dor nos doentes onco-hematologicos
Dr. Diamantino Pereira

15:00 Discussdo
15:15 Gestao de stress versus emogao \ Dra. Isabel Silva
15:45 Discussao

16:00 Atividades da APLL - 2019

16:30 Questdes e sugestdes de atividades
16:45  Encerramento do seminario e lanche
PARCEIROS DA IMF

PARCEI.RO DA | APDIO RA

Marco 2019
Trimestral

A APLL em colaborag¢io com a
International Myeloma
Foundation (IMF) esta a
organizar no Porto, no proximo
dia 13 de Abril entre as 10h e
as 16h.

2° Seminario sobre
Mieloma Multiplo

1° Debate sobre
Cuidadores informais

Estes eventos sao destinados a
doentes com doengas malignas
do sangue e outras patologias
oncoldgicos, profissionais de
saude , familiares, cuidadores
informais e publico

Durante o seminario irao ser
abordados:

Os novos tratamentos para o
Mieloma Multiplo

Legislacao sobre o cuidador
informal

O papel do cuidador e doente

Controlo da dor e emocdes dos
doentes




Ao longo dos 18 anos de existéncia, a APLL
tem dado um apoio incondicional aos doentes
e familiares, escrevendo e reescrevendo a
palavra esperanga, tendo de enfrentar, muitas
vezes, lutas desiguais, sem nunca esmorecer.
Persisténcia e esperanca sao dois dos principios
que caraterizam uma acao multifacetada para
alcangar os nosso grandes objetivos de apoiar
doentes e familiares, bem como promover
eventos de informacdo e sensibilizacdo sobre

as doencas malignas de sangue.

Ao longo destes anos, as varias campanhas
para a sociedade civil tém unido a mesma aos

doentes, familiares e cuidadores.

Em suma, em 2019 esperamos aumentar a

informacdao dada aos nossos doentes e
familiares através do nosso site, na pagina do
Facebook e noutras atividades, dando-lhes
novas esperangas e assim contribuir para uma

melhoria da qualidade de vida.

13 de abril — Seminario da APLL sobre
Mieloma Multiplo/ debate sobre
cuidadores informais

Maio - Langcamento do novo site e dos
videos de informacao

Junho - Preparagdo para um verao
saudavel com visitas a horta bioldgica

Setembro — Més de sensibilizacdo
doencas malignas do sangue

14 de setembro — Encontro anual da
APLL — “Novos tratamentos para as
doencas onco-hematoldgicas”

26 de outubro - Lancamento do
projecto “ Neste Natal pensei em ti"

14 de dezembro - Exposicdo de postais
Natal

Caro(a) amigo(a):

Ja pensou na enorme ajuda que
pode oferecer a APLL, consighando
0,5% do seu IRS a esta Instituicao?

Para isso basta que, ao preencher a
sua declaracdo de IRS, no quadro
relativo a Beneficios Fiscais e

Deducées, coloque o NIF de
identificacago da APLL -
505 234 980

O amigo(a) nao paga mais IRS por
isso, mas os doentes que a APLL
ajuda, com leucemias, linfomas e
outras doencas do sangue, vao ser
beneficiados.

Eles muito lhe agradecem!




*Segundo a Sociedade Americana de
Oncologia Clinica (ASCO) o "avanco do ano”
na area da Oncologia tem sido a
Imunoterapia. Esta alteracdo do paradigma
no tratamento do cancro, hd muito que tem
sido a regra no tratamento das doencas
hemato-oncoldgicas e a Hematologia esta
na vanguarda desta inovagao.

*A terapéutica com os inibidores do ciclo
celular (checkpoints celulares) tém uma
utilizacdo cada vez maior na area da
Oncologia, utilizando o proprio sistema
imune do corpo do doente para lutar com o
Cancro.

*A versao 2.0 deste conceito tem tido
muitos desenvolvimentos na area das
"CAR-T cell”. Esta tecnologia permite a
Medicina “reprogramar o sistema imune
do proprio doente para encontrar e
combater as células cancerigenas”,
segundo o presidente da ASCO Bruce
Johnson (2017-2018).

Nesta terapéutica inovadora as células T
do doente sdo colhidas e levadas para
laboratério, sendo alteradas
geneticamente de forma a atacar as
células cancerigenas e reinfundidas no
sangue do doente.

«Esta terapéutica viva, cujos efeitos se
prolongam por varios meses, vai multiplicar-
se e atacar as células tumorais.

*Esta terapéutica mostrou resultados na
Leucemia linfoblastica aguda resistente das
criancas e no Linfoma Ndo Hodgkin difuso
de grandes células, resistente, e continua a
ser testada noutras doencas.

«E uma terapéutica agressiva e arriscada, mas
que oferece esperanca a casos de dificil
controlo com a terapéutica convencional. Os
efeitos secundarios principais sdo problemas
neurologicos e sindrome de libertagdo de
citocinas  (proteinas inflamatorias  que
provocam febres, baixa de tensdo arterial e
dificuldade respiratéria, entre outros). Além
da dificuldade na producdo da terapéutica,
que é personalizada e individual, a
administragcdo da terapéutica requer cuidada
vigilancia.

«Esta terapéutica tem ja aprovagdo na
Europa e sera introduzida nos proximos
anos nos diferentes paises europeus,
apos aprovagao das entidades
reguladores do Medicamento.

Dr Sergio Chacim,

Hematologia Clinica, IPO Porto

A terapia com células CAR-T, é um dos
maiores avancos dos Ultimos anos no
tratamento de algumas doencas
onco-hematoldgicas.

Neste momento em Portugal, existem dois
tratamentos aprovados pelo Infarmed, com
indicacdo para subtipos de linfomas e a
leucemia linfoblastica aguda (que afeta
principalmente pessoas com menos de 25
anos).
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Fonte: http://www.nanocell.org.br/promessas-da-imunoterapia-
para-aniquilar-o-cancer/




+ Dias Comemorativos

Dia Internacional do Cancro

— 4 de Fevereiro

No dia 4 de fevereiro celebrou-
se o Dia Internacional do Cancro
com o objetivo de alertar para as
doencas oncolégicas e em
particular para as doencas
malignas do sangue (hemato-

Dia Mundial das Doencas Raras
— 28 de Fevereiro

O dia Mundial das Doencas Raras assinala-se no
ultimo dia de fevereiro de cada ano, tendo como
principal objetivo sensibilizar a populacdo sobre o
impacto destas doencas na vida das pessoas afetadas.
Na Europa, uma doencga é definida como rara quando
afeta menos de 1 em 2000 cidaddos. A maioria das

oncoldgicas).

Para assinalar o dia internacional
do cancro, a Associacao
Portuguesa de Leucemias e
Linfomas (APLL) juntamente com
o Grupo Viver Melhor, realizou
uma  sessao  sobre  esta .
importante tematica, em
Paredes.

doencas raras sdo genéticas e estdao presentes durante

toda a vida das pessoas.
Mais de 50% das doencas
\ B DEFRVEERO raras surgem na idade
DIAMUNDIA adulta e algumas estdo
__DAS.DUM,ASMW associadas a alteragdes do
l;ﬁf‘jg‘mf‘m“b sangue, nomeadamente o
Mm['wm Mieloma Mgltiplg (MM), o
Sindrome Mielodisplasico e

a Leucemia Mieloide Aguda

O crescente envelhecimento da populacdo aumenta a
necessidade de investigacdo sobre as doencas raras
associadas. Dai a importancia de um diagnostico
atempado, seguido de uma prestacdao de cuidados
adequados, para que se possa melhorar a qualidade de
vida destes doentes e aumentar a esperanca de vida.

A auséncia de sinais especificos e exames de rastreio
destas doencas, durante o0s seus estadios iniciais,
contribuem para a crescente necessidade de
consciencializar a comunidade para este tipo de
patologias.

*O tratamento das doencas malignas do sangue vai
depender do estado geral do doente, do tipo de
doenca e do estadio ou grau de evolugcdo da doenca.
Relativamente aos novos tratamentos disponiveis no

DIA
FEV/ A
(ANCRO

gl

“Eu Sou e Eu Vou”

2019 marca o lancamento da
campanha de 3 anos “Eu Sou e
Eu Vou” que pretende mobilizar
a populacdo, nesta data, para
uma ac¢ado nacional de luta contra
0 cancro, e a0 mesmo tempo

sensibilizar para a literacia em
saude.

Trata-se de uma campanha
promovida a nivel mundial pela
Unido Internacional de Controlo

combate a estas doencas, na ultima década verificou-
se uma evolucdo significativa dos mesmos e 0s
progndsticos sdo atualmente muito mais animadores.

Deste modo, torna-se imprescindivel a comunicagao

entre doentes, profissionais de saude, assim como com
as Associagcoes de doentes, para que haja uma maior
informacdo sobre doencas raras.

do Cancro (UICC) e decorre no
triénio 2019-2021.
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