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Estou com mieloma multiplo. E agora?

Receber o diagnéstico de mieloma multiplo pode ser
muito dificil, pois, além das implica¢gdes da doenca em si,
vocé poderd notar mudangas em todos os aspectos
da sua vida. Com o inicio do tratamento, a sua jornada
comecga e com ela, uma série de mudancas e variacdes
nas suas vontades, nos seus desejos e até nos seus
sentimentos. Por isso, € importante saber que vocé nao
esta sozinho. Além de toda sua equipe médica, vocé tem
seus familiares, amigos, grupos de apoio e também as
ONGs.

Vocé ndo estd sozinho!

As células plasmaticas

As células plasmaticas sao um tipo de glébulos brancos produzidos
na medula déssea. As células normais do plasma, encontradas na
medula dssea, sdo uma parte importante do sistema imunoldgico.

O sistema imunoldégico é composto por varios tipos de células que
atuam juntas no combate as infecgdes e outras doengas. Os linfécitos
sdo as principais células do sistema imunoldgico. Existem dois tipos
principais de linfécitos: células T e células B.
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Quando as células B respondem a uma infecgao, elas amadurecem
e se transformam em células plasmaticas. As células plasmaticas
produzem os anticorpos (imunoglobulinas) que atacam e destroem
os germes. Os linfécitos podem ser encontrados em muitas partes do
corpo, como nos linfonodos, medula éssea e na circulagao sanguinea.
As células plasmaticas, no entanto, sdo encontradas principalmente
na medula éssea, no tecido esponjoso localizado na parte interna e
central dos ossos.

Mieloma multiplo e seus diferentes tipos

O mieloma multiplo ocorre quando as células plasmaticas se tornam
cancerigenas e crescem fora de controle. Ao contrario de outros tipos
de canceres, o mieloma ndo existe como um ndédulo ou tumor. A
maioria dos problemas clinicos relacionados ao mieloma é causada
pelo acumulo de células plasmaticas anormais na medula dssea e
pela presenga da paraproteina no corpo.

O mieloma multiplo é caracterizado pela diminuicdo das taxas
sanguineas, problemas 6sseos e do calcio, infecgdes, problemas
renais,gamopatia monoclonal,gamopatia monoclonal de significado
indeterminado (MGUS), mieloma multiplo latente e amiloidose de
cadeia leve.

O mieloma afeta vérios locais do corpo, razao pela qual é referido
como mieloma multiplo. Ele afeta regides onde a medula dssea esta
normalmente ativaem um adulto, como os ossos da coluna vertebral,
cranio, pelve, caixa toracica, ossos longos dos bragos e pernas e as
areas ao redor dos ombros e quadris.
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Existem dois tipos principais de mieloma muiltiplo que sao
categorizados por seus efeitos no corpo:

- Mieloma indolente

Nao provoca sintomas perceptiveis. Geralmente se desenvolve
lentamente, ndo provoca a formagdo de tumor dsseo, e € observado
um pequeno aumento da proteina M e das células plasmaticas M.

- Plasmocitoma solitario

Provoca a formagdo de um tumor, geralmente no osso.

Mieloma multiplo: compreendendo os sinais e
sintomas

Embora alguns pacientes com mieloma multiplo nao apresentem
sintomas, os mais frequentes sao:

Problemas 6sseos - Dor 6ssea, em qualquer osso, porém mais
frequente nas costas, quadris e cranio. Fraqueza 6ssea no corpo
todo (osteoporose) ou onde houver um plasmocitoma.

Baixas taxas sanguineas - Quando as células do mieloma
substituem as células normais produtoras do sangue da medula
6ssea, resulta na falta de glébulos vermelhos, glébulos brancos
e plaquetas. Uma quantidade reduzida de glébulos vermelhos
(anemia) causa fraqueza, falta de ar e tonturas. Uma quantidade
menor de glébulos brancos (leucopenia) diminui a resisténcia as
infeccdes. A diminuicao das plaguetas no sangue (trombocitopenia)
pode causar sangramentos importantes.
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Nivel de calcio no sangue aumentado - Quando as células do
mieloma dissolvem o 0sso, o célcio é liberado, podendo aumentar
o nivel de calcio no sangue (hipercalcemia). Isso pode causar
desidratacao e inclusive insuficiéncia renal. Esse aumento de calcio
pode provocar constipagao, perda de apetite, fraqueza, sonoléncia e
confusao.

Sintomas do sistema nervoso - Se o mieloma enfraquecer os 0ssos
da coluna vertebral, eles podem fraturar e pressionar os nervos
espinhais. Essa condicao denominada compressao da medula
espinhal pode causar dor subita intensa, dorméncia ou fraqueza
muscular.

Danos nos nervos - As vezes, as proteinas anormais produzidas
pelas células do mieloma sao tdxicas para os nervos. Esse dano pode
levar a fraqueza e dorméncia g, as vezes, a neuropatia periférica.

Hiperviscosidade - Em alguns pacientes, grandes quantidades
de proteina do mieloma podem fazer com que o sangue se torne
espesso. Esseaumentodadensidade,denominado hiperviscosidade,
pode retardar o fluxo sanguineo para o cérebro e provocar confusao,
tontura e sintomas de um acidente vascular cerebral, como fraqueza
em um lado do corpo e fala arrastada.

Problemas renais - A proteina do mieloma pode danificar os
rins. Inicialmente, isso Nndo causa nenhum sintoma, mas pode ser
diagnosticado com um exame de sangue ou urina. A medida que os
rins comegam a falhar, perdem a capacidade de eliminar o excesso
de sal, liquidos e detritos do organismo, podendo levar a sintomas
como fraqueza, falta de ar, coceira e inchaco nas pernas.



#:0Oncoguia

Infeccoes - Os pacientes com mieloma sdo mais propensos a
contrair infecgdes. A pneumonia € uma infeccao comum e grave em
pacientes com mieloma.

Os pacientes com amiloidose podem ter alguns dos sintomas dos
pacientes com mieloma, como problemas renais e neuropatia. Mas,
eles também podem apresentar problemas cardiacos, aumento
do figado (hepatomegalia), aumento do tamanho da lingua
(macroglossia), alteracdes na pele, problemas renais e sindrome do
tunel do carpo.

Diante desses sinais e sintomas, qual médico
procurar?

E muito importante ressaltar que os sintomas como a dor surgem
mais frequentemente na coluna vertebral sobretudo nas vértebras
localizadas entre as regides toracica e lombar, por isso o paciente,
frequentemente, procura um clinico geral ou um ortopedista,
médicos que eventualmente irdo receitar analgésicos para aliviar a
dor. No entanto, a dor persiste apds o tratamento ou apesar dele,
0 que pode determinar atraso no diagndstico de mieloma multiplo
(diagnostico em estagio avangado) o que consequentemente
determinara demora no inicio do tratamento com menor chance de
sucesso e no prognostico do paciente.

Hematologiaééadreadamedicinaquecuidadasdoencgasrelacionadas
a0 sangue e aos o6rgaos hematopoiéticos (medula dssea, ganglios
linfaticos e bago), e tumores malignos do sangue, como linfoma,
leucemia e mieloma multiplo, sendo esta area conhecida como
onco-hematologia
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Procurarum hematologistaédesumaimportancia paraodiagndstico
correto de mieloma multiplo uma vez que esse profissional esta
treinado para diagnosticar e tratar a doenca.

Converse com seu médico sempre para determinar se é necessario
gue vocé procure um hematologista caso apresente sinais e sintomas
persistentes de dor éssea, anemia, formigamento em membros ou
infeccdes de repeticao.

Como o diagnéstico do mieloma multiplo é
realizado?

O resultado de um Unico exame ndo é suficiente para diagnosticar
o mieloma multiplo. O diagndstico é baseado numa combinagao
de dados, incluindo os sintomas do paciente, exame fisico realizado
pelo médico e resultados dos exames de sangue e de imagem.

O diagnéstico do mieloma multiplo requer pelo menos:

01 - Diagndstico de tumor de células plasmaticas (comprovado por
bidpsia) ou que pelo menos 10% das células da medula dssea sejam
células plasmaticas.

02 - E pelo menos um dos seguintes exames alterados:
2% Nivel de célcio elevado no sangue.

3% Insuficiéncia renal.

2= Anemia.

‘ Lesdes nos o0ssos devido ao crescimento do tumor,
diagnosticadas nos exames de imagem.

AL
\

%s Aumento em um tipo de cadeias leves no sangue de modo que
€ 100 vezes mais comum do que o outro.

AL . . L <
7 60% ou mais de células plasmaticas na medula éssea.
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Se o0s sintomas sugerem gue uma pessoa possa ter mieloma
multiplo, os principais exames laboratoriais que devem ser
realizados sao hemograma, bioquimica sanguinea, exame de urina,
imunoglobulinas, eletroforese de proteinas, cadeias leves livres e
microglobulina beta-2.

Os principais tipos de bidpsias e anélises realizadas para o mieloma
multiplo sdo bidpsia da medula éssea, pungao aspirativa por agulha
fina e bidpsia por agulha grossa. Todas as amostras de bidpsias
coletadas sdo enviadas para analise por um patologista, que é
o meédico especializado no estudo das células, tecidos e 6rgaos
para diagnosticar uma doenca. Se células cancerigenas estao
presentes, o patologista determinard o tipo de mieloma identificado
na amostra. Diferentes testes sao realizados nas amostras como
imunohistoquimica, citometria de fluxo, citogenética e hibridizagcao
fluorescente in situ (FISH).

Os principais exames de imagem realizados no diagndstico do
mieloma multiplosao radiografia dssea, tomografiacomputadorizada,
ressonancia magnética, tomografia por emissao  pobsitrons e
ecocardiograma.

Estadiamento do mieloma multiplo

O estadiamento é uma forma de descrever um cancer, sua
localizagao, se e para onde se disseminou e se esta afetando as
fungdes de outros 6rgaos. Conhecer o estagio da doenca ajuda
o médico a decidir o tipo de tratamento que serd realizado e o
progndstico do paciente. Para isso, ele podera solicitar uma série
de exames.
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O mieloma multiplo utiliza o Sistema de Estadiamento Internacional
Revisado (RISS) que esta baseado em quatro critérios: quantidade
de albumina no sangue, quantidade de beta-2-microglobulina no
sangue, quantidade de LDL no sangue, e anormalidades especificas
do gene (citogenética) do cancer.

Converse com seu médico se vocé tiver quaisquer perguntas sobre
0 estagio da doencga e como isso pode afetar o seu tratamento.

Conhecendo os tratamentos do mieloma
multiplo

Se vocé foi diagnosticado recentemente, deve inicialmente ser
avaliado por um hematologista e realizar os exames solicitados
para determinar o tipo de mieloma e o estadiamento da doenga.
Se vocé tem mieloma ativo sintomatico ou mieloma latente
(assintomatico) com uma ou mais caracteristicas que definem a
doenga, provavelmente iniciara tratamento o mais breve possivel.
Essas caracteristicas serdao encontradas na biépsia da medula dssea,
no teste de cadeias leves e na ressonancia magnética.

Em fungao das opgdes de tratamento definidas, a equipe médica
sera formada por especialistas, como, onco-hematologista,
ortopedista e radio-oncologista. Varios outros profissionais também
poderado estar envolvidos durante o tratamento, como enfermeiros,
nutricionistas, fisioterapeutas, assistentes sociais e psicélogos.
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Tratamento para mieloma ativo. Na Ultima década, novos
.. agentesdevarias classes de medicamentos se mostraram
< eficazes no tratamento do mieloma multiplo. Idealmente,
a terapia de primeira linha (indugao) deve: controlar
efetivamente a doenca, reverter complicagdes relacionadas ao
mieloma, diminuir o risco de mortalidade precoce, ser bem tolerado
comtoxicidade minima ou controlavel, e ndo interferir na necessidade
de coleta das células-tronco. Algumas das principais recomendacdes
para a terapia inicial incluem: tratamentos com combinacgao de trés
medicamentos para pacientes recém-diagnosticados; e, a terapia
de inducao para elegiveis para transplante com a combinacgao
de bortezomibe, lenalidomida e dexametasona em baixa dose.
Outras terapias de inducao incluem as combinagdes: bortezomibe,
ciclofosfamida e dexametasona; bortezomibe, talidomida e
dexametasona; lenalidomida e dexametasona; bortezomibe e
dexametasona; e, bortezomibe lenalidomida e dexametasona. Apods
a resposta maxima a terapia de induc¢ao ser alcancada, o médico
pode recomendar o transplante autélogo de células-tronco seguido
por uma terapia de manutencao. Se o paciente nao for um candidato
ao transplante autélogo ou se recusar ao mesmo por outros motivos,
uma opcao é a terapia continua. O beneficio da terapia continua até
a progressao da doenca aumenta a sobrevida, mas nao € indicada
para todos os pacientes. Atualmente o padrao de tratamento para
pacientes recém-diagnosticados € a combinacdo de um inibidor
de proteassoma e um agente imunomodulador mais o esterdide
dexametasona; e, para todos os pacientes elegiveis para transplante
deve ser considerado o transplante autélogo de células-tronco
precocemente.

10
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Imunoterapia - E um tipo de tratamento biolégico que
tem o objetivo de potencializar o sistema imunoldgico de
. modo a combater o cancer. No caso do mieloma, ele usa o
sistema imunolégico do corpo para combater infecgdes e
atacar as células cancerosas de forma mais eficaz. No entanto, essas
células tém maneiras de evitar a capacidade do sistema imunolégico
de destrui-las, como: alteracbes genéticas que as tornam menos
visiveis ao sistema imunolégico; proteinas em sua superficie que
desligam as células do sistema imunolégico; e, alteram as células
normais ao redor do tumor para que interfiram na forma como o
sistema imunoldgico responde as células cancerosas. Os principais
tipos de terapia imunoldgicas sdo: anticorpos monoclonais,
medicamentos-anticorpo conjugados, anticorpos bi-especificos
de células T, células T CAR, inibidores do controle imunoldgico,
determinadas terapias combinadas, incluindo medicamentos
imunomoduladores e inibidores de proteassoma.

AN Radioterapia - O tratamento radioterdpico usa radiagdes
ionizantes para destruir ou inibir o crescimento das
células anormais que formam um tumor. A radioterapia
pode ser realizada para tratar areas dsseas acometidas

pelo mieloma que nao responderam a quimioterapia e outros
medicamentos, e estdo provocando dor. E também o tratamento
mais comum para plasmocitoma solitdrio. Na maioria das vezes,
a radioterapia utilizada para tratar o mieloma multiplo ou o
plasmocitoma solitario € a radioterapia externa. O tratamento
é realizado cinco vezes na semana, por um periodo varidvel de
algumas semanas. E ocorre no caso do paciente que sera submetido
ao transplante alogénico a radioterapia na modalidade TMI , que
realiza uma imunossupressao medular fazendo com que as células
transplantadas nao sejam rejeitadas pelo organismo receptor.

n
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Cirurgia - Embora a cirurgia seja, muitas vezes, utilizada

para remover os plasmocitomas simples, raramente é
?---- usada no tratamento do mieloma multiplo. Quando
a compressao da medula espinhal provoca paralisia, fraqueza
muscular grave ou dorméncia, pode ser necessaria uma cirurgia de
emergéncia. A cirurgia eletiva (nao emergencial) pode ser realizada
para fixar hastes de metal ou placas de apoio aos ossos enfraquecidos,
prevenindo eventuais fraturas.

Transplante de células-tronco - No transplante de

) células-tronco, o paciente é tratado inicialmente com
®® altasdoses de quimioterapia para destruirascélulasda
medula dssea. E em seguida, recebe as novas células-

tronco sanguineas saudaveis. Existem dois tipos de transplante de
células-tronco, dependendo da fonte das células-tronco do sangue
de substituicdo: autélogo e alogénico. No transplante autélogo, as
células-tronco do proéprio paciente sdo removidas da medula dssea
ou sangue periférico antes do transplante, e sao armazenadas até o
momento do transplante. Em seguida, o paciente é tratado com altas
doses de quimioterapia, as vezes, com radioterapia, para destruir as
células cancerigenas. Quando esse processo é concluido, as células-
tronco armazenadas sao devolvidas ao paciente por via intravenosa.
Esse tipo de transplante € um tratamento padrao para pacientes
com mieloma multiplo. Embora um transplante autélogo possa
fazer o mieloma desaparecer por um determinado tempo (até anos),
Nnao cura o cancer, e muitas vezes a doenca recidiva. No transplante
de células-tronco alogénicas, o paciente recebe as células-tronco de
um doador, geralmente um parente proximo como irmao ou irma.
Os transplantes alogénicos sdao mais eficazes para o combate ao
cancer, embora sejam mais arriscados. Atualmente, os transplantes

12
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alogénicos nao sao considerados um tratamento padrdo para o
mieloma, sendo realizados apenas em estudos clinicos.

Terapia com células T CAR - A terapia de células T
com receptor de antigeno quimérico (CAR) é um
tipo de imunoterapia contra o cancer, que ajuda o
sistema imunoldgico do corpo a encontrar e atacar as

células cancerigenas. As células T, usadas na terapia
com células T CAR, sao alteradas em laboratério para identificar as
células cancerigenas especificas adicionando um receptor artificial,
denominada receptor de antigeno quimeérico ou CAR, o que permite
a identificacdao dos antigenos especificos das células cancerigenas.
O medicamento comumente usado na terapia com células T CAR
é o idecabtagene vicleucel, que tem como alvo a proteina BCMA
encontrada nas células do mieloma.

E importante que todas as opcdes de tratamento sejam discutidas
com o0 médico, bem como sua eficacia e seus possiveis efeitos
colaterais, para ajudar a tomar a decisdo que melhor se adapte as
necessidades de cada paciente.

Possiveis efeitos colaterais do tratamento do
mieloma multiplo

O tratamento contra o mieloma tem por finalidade a cura ou alivio
dos sintomas da doenca. Os diferentes tipos de tratamentos podem
provocar efeitos colaterais que variam de paciente para paciente,
podendo ser diferentes tanto na intensidade quanto na duragao.

Os possiveis efeitos colaterais mais frequentes por tipo de tratamento
para mieloma multiplo podem incluir:

13
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TRATAMENTO

PARA MIELOMA
ATIVO

14

Diarreia ou constipag¢ao
Diminuig¢do das taxas sanguineas
Erupgdo cutanea

Fadiga

Hematoma ou hemorragia
Hiperglicemia

Infecgdes

Inflamagdes na boca
Insuficiéncia renal ou hepatica
Nauseas e vomitos
Neuropatia

Perda de apetite

Perda de cabelo

Problemas cardiacos

Sonoléncia
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IMUNOTERAPIA

RADIOTERAPIA

Diarreia ou constipag¢ao
Diminuig¢do das taxas sanguineas
Fadiga

Dores de cabecga

Hematoma ou hemorragia
Infecgdes de trato respiratério
Falta de ar, tosse

Nauseas e vomitos

Neuropatia

Nauseas e vomitos

Problemas cardiacos

Diarreia, caso a radioterapia for realizada em regido

pélvica

Diminuigcdo das taxas sanguineas

Fadiga caso a area irradiada seja regiao do térax

Radiodermite

15
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Diarreia
Diminuig¢do das taxas sanguineas

Doenga enxerto contra hospedeiro

TRANSPLANTE
DE CELULAS- Fadiga
TRONCO

Infeccgdo
Hipocalcemia

Hlpomagnesemia

Batimento cardiaco acelerado
Pressao baixa
Cansaco
Confusao ou agitagao
Tremores
Diarreia

TERAPIA COM Dor de cabeca
CELULAS T CAR
Febre alta e calafrios
Delirio
Nauseas e vomitos
Diarréia

Perda de equilibrio

Alteragdes na fala e escrita

16
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Vai comecar seu tratamento?

Prepare-se para a consulta com seu onco-hematologista

Aqui listamos sugestdes de perguntas que podem ajudar;

A

3% Qual a forma mais simples de eu entender o mieloma multiplo?

oA
2

% Onde o mieloma estd localizado?

. Qual é o estadiamento da minha doenca? Como isso determina

Aige

0 meu tratamento?

¥ Quais as opgdes de tratamento disponiveis para 0 meu caso?

KA
K

* Quais sd0 os beneficios e riscos de cada um desses tratamentos?

&0
K

. Qual o tratamento mais indicado para o meu caso? E qual serd o

R
K

Nnosso objetivo?

RN

iz
v

< Como vamos medir o resultado do tratamento?

© Quando vamos comecar o tratamento? Quanto tempo dura o

At

tratamento?

.“ Existem precaucdes que devo tomar durante e apds esse

oAie

tratamento?

RN

% Como vamos avaliar se o tratamento estd sendo eficaz?

i

.+ Quais sao os possiveis efeitos colaterais desse tratamento a curto

o

e longo prazo?

RN

.* Existe alguma coisa que eu possa fazer para gerenciar esses

efeitos colaterais?
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3% De que forma o tratamento afetara minhas atividades diarias?
2= Poderei voltar a realizar minhas atividades normalmente?

%5 Com que frequéncia devo fazer as consultas de retorno?

3= Podemos falar em cura para o meu tipo de cancer?

2% Quais sd0 as chances de o cancer voltar? Se isso acontecer, qual

serd a conduta?

Al

%< Que tipo de acompanhamento serd necessario apoés o tratamento?

Enfrentando uma recidiva

Esse €&, sem duvida, um acontecimento de enfrentamento
extremamente dificil para o paciente. Por isso converse com seu
meédico sobre como continuara seu tratamento e siga em frente. No
caso do cancer voltar, tudo sera reavaliado incluindo a localizagdo e
a extensao da doencga, os tratamentos realizados anteriormente e o

seu estado geral de saude.

E importante compreender o objetivo de qualquer tratamento
adicional: se é para tentar curar a doenca, retardar sua progressao
ou para aliviar os sintomas, bem como a possibilidade dos riscos e
beneficios de cada opcao terapéutica.

A recidiva clinica é diagnosticada de acordo com a avaliagdo da
doenca residual minima que esta baseada na confirmacao de um ou
mais critérios, que sdo indicadores diretos do aumento da doenca e/
ou disfung¢ao do 6rgao-alvo:

18
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%s Aumento no tamanho dos plasmocitomas existentes ou lesdes
Osseas.
2z Hipercalcemia.
%~ Diminuicdo dos valores de hemoglobina.
2= Aumento da creatinina sérica.
3% Hiperviscosidade relacionada a proteina sérica.
2% Aumento de 25% do menor valor de resposta confirmada em um
ou mais dos seguintes critérios:
- Proteina M sérica (0,5 g/dL).
- Proteina M na urina (200 mg/24h).
- Se nem proteina M sérica ou urinaria puder ser medida, a
diferenga entre os niveis da cadeia leve livre envolvida e ndo
envolvida (aumento >10 mg/dL).

Muitas vezes, a recidiva é sintomatica, por exemplo, dor provocada
por uma nova doenga dssea ou em curso. Mas, outras vezes, a recidiva
sé pode ser diagnosticada por um exame de sangue ou de imagem.

E importante mencionar que nenhum paciente deve ser tratado
apenas pelos valores encontrados em seus exames. O histérico da
sua doenca e a experiéncia e julgamento do seu médico devem
orientar a decisdao de alterar ou reiniciar o tratamento. O mieloma
multiplo é diferente em cada paciente e cada um deve ser avaliado
como um individuo, ndo como uma estatistica.

A tabela abaixo lista a relagao dos exames utilizados para monitorar
as respostas as terapias e possiveis recidivas. Nem todos os exames
sdo indicados para todos os pacientes. O médico solicitard os
exames apropriados baseado no histdrico da doenca e tratamento
de cada paciente.

19
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EXAME DE
SANGUE

EXAME DE
URINA

Contagens sanguineas de rotina.
Painel de quimica.
Exame da fungao hepatica.

Medicdes de proteinas de mieloma
(eletroforese de proteinas séricas mais
imunoglobulina quantitativa).

Ensaios de cadeia leve livre de soro.
Microglobulina 82 sérica.

Proteina C-reativa.

indice de marcacio de sangue periférico.
Nivel de eritropoetina sérica.

Diarréia.

Perda de equilibrio.

Alteracoes na fala e escrita .

Analises de urina de rotina.

Urina de 24 horas para medigao de proteina
total, eletroforese e imunoeletroforese.

Urina de 24 horas para depuracao da
creatinina, se a creatinina sérica estiver
elevada.
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Raios X de corpo inteiro.

Varredura por ressonancia magnética
e tomografia computadorizada para
AVALIAGAO problemas especiais.

OSSEA . .
Varredura de FDG/PET de corpo inteiro, se o

status da doenca nao for claro.

Densidade 6ssea, para avaliar o beneficio dos
bisfosfonatos.

Aspiracdo e bidpsia para diagndstico e
monitoramento periédico.

MEDULA OSSEA

Teste para avaliar o progndstico em busca de
multiplas anormalidades cariotipicas e FISH.

Cuidados a longo prazo

Com o surgimento das novas terapias, 0s pacientes com mieloma
multiplo estdo vivendo mais. Embora a doenca seja incuravel, a
sobrevida geral e a sobrevida livre de progressdao melhoraram
significativamente com a combinagao do transplante autdlogo de
células-tronco e os novos medicamentos.

Além da abordagem terapéutica, os pacientes também devem ter
acesso continuo a assisténcia médica, tratamento de toxicidades
relacionadas as terapias, manutencdo das comorbidades da doenca
e avaliagcao da qualidade de vida em geral.

Muitas das doencas comumente observadas nos pacientes com
mieloma multiplo, incluem problemas cardiacos, distdrbios
endocrinos, defeitos sensoriais e perda 6ssea. E muito importante,
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além dos exames de rastreamento, a informacao, pois pode ajudar
a prevenir o aparecimento ou, pelo menos, diminuir a gravidade das
comorbidades.

Além disso, também ¢é necessario um plano para garantir a
seguranga desses pacientes, ja que agora eles viverao mais tempo
com mieloma multiplo. Estima-se que 35% dos adultos mais velhos
poderao sofrer quedas que colocardo em risco seu bem-estar. Como
a maioria dos pacientes com diagnoéstico de mieloma multiplo é
de adultos, geralmente com 65 anos ou mais, o risco de queda é
aumentado pelas complicacdes da doenga, como perda éssea, dor,
comprometimento neuroldgico, fadiga e fraqueza, entao minimizar
os riscos de quedas no dia a dia se faz necessario, além de tentar
manter esses pacientes o mais préximo da normalidade.

Essas dicas farao muita diferenca nessa fase

Compartilhe sua histéria - Compartilhar sua experiéncia com outras
pessoas que estdo passando pelo mesmo gque Vvocé,
J pode ajudar a aumentar a conscientizagcao sobre o
mieloma multiplo e o sentimento de fazer parte de um

grupo com desafios parecidos.
Questione - Converse com seus médicos. Faca perguntas,
:B peca explicagcdes detalhadas e anote as dlvidas para nao

esquecé-las em sua préoxima consulta. Seja ativo durante
seu tratamento e em suas escolhas.
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‘\\ Aceite ajuda - Quando as pessoas perguntam: "O que
Q eu posso fazer?", é porque elas realmente querem "fazer"
/4 alguma coisa por vocé. Permita-se ser ajudado. Eles
podem colaborar tanto nas tarefas diarias de casa ou

apenas fazer companhia.

Amigos e familiares - Quando vocé recebe o diagndstico
® €@ 4e cancer, sua familia e amigos também sao afetados.

Eles também enfrentam seus préprios medos e
preocupagdes, e uma das maneiras de lidar com isso € cuidando de
vocé de alguma forma.

Bl Consultas e exames - Leve um acompanhante com
E vocé quando for ao médico para ajudar a entender e nao
esquecer o que ele ird falar.

Mantenha-se ativo - Procure manter sua rotina de exercicios,

a menos que o seu médico tenha recomendado repouso.

Manter-se ativo pode ajudar a ter menos efeitos colaterais e

diminuir o tempo de recuperagao. Pergunte ao seu médico
qual nivel de atividade fisica € o mais adequado para vocé.

Participe de um grupo de apoio - Os grupos de apoio sdo uma

F.‘ oportunidade para vocé conversar com outras pessoas
&2 gue estao passando por situagdes semelhantes. Se nao
¢ ¢ encontrar um grupo de apoio perto de vocé, procure
grupos on-line, mesmo apds o término do tratamento. Essa ajuda
pode ser importante.
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Vivendo o dia a dia com
mieloma multiplo

Se vocé tiver duvidas ou medos, procure
ajuda! Conversar com um especialista
pode ser reconfortante, além de ajudar
a lidar melhor com a doenca. Psicélogos
e psiquiatras sdo as pessoas mais

indicadas para vocé conversar sobre suas

preocupacdes e medos. Dependendo do
caso, 0 seu médico pode sugerir algum
medicamento para tratar a ansiedade ou depressao.

Nauseas - As nauseas podem ter varias causas, incluindo o
tratamento sistémico (terapia medicamentosa e terapia com células
T CAR), transplante de células-tronco, ou mesmo ansiedade sobre
a doenca. Varias estratégias podem ser tentadas para diminuir as
nauseas, desde fazer refeicdes pequenas mais vezes ao dia até ingerir
pequenas quantidades de liquidos com mais frequéncia e praticar
exercicios de relaxamento. Se essas técnicas nao forem eficazes, seu
médico pode prescrever medicamentos para o controle das nauseas.

Constipacao - Ndo é raro que os pacientes com cancer fiquem
constipados. Os fatores que contribuem para isso sao os
medicamentos para o controle da dor, tratamentos contra a doencga
de base, falta de exercicios e ma nutricao. Em muitos casos, ajustes
nutricionais e aumento da ingestao de dgua podem ser muito Uteis.
Converse com seu médico sobre outras abordagens.
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Dor - A dor pode estar relacionada a prépria doenga ou a alguns
dos tratamentos. Existem muitos medicamentos disponiveis para
controlar a dor, converse com seu médico sobre a dor que vocé
sente, que ele o orientard sobre a medicagdo indicada para o seu
caso. Os medicamentos contra a dor podem ser complementados
e/ou, em alguns casos, substituidos por intervencdes ndo médicas,
como meditagdo e terapias de relaxamento.

Fadiga - Cansago extremo é um dos sintomas mais frequentes em
pacientes com doenca avangada. A fadiga pode ter muitas causas,
desde fatores psicoldgicos como o estresse do diagndstico, até os
fisicos, como os efeitos colaterais do tratamento, perda de apetite,
medicagdes, alteragbes do sono ou progressao da doenca. A fadiga
pode afetar tanto seus relacionamentos quanto suas atividades
cotidianas e sua qualidade de vida. Muitas pessoas acham que isso
os impede de viver a vida da maneira que desejam. No entanto, existe
uma série de coisas que vocé pode fazer para ajudar a gerenciar seus
niveis de energia e reduzir os efeitos da fadiga. Algumas causas da
fadiga, como, por exemplo, a anemia, podem ser tratadas. A pratica
de atividade fisica regular tem demonstrado melhorar os niveis de
energia, ajudando a reduzir a fadiga. Tente se alimentar bem. Pare
qualquer atividade antes que vocé figue muito cansado. Priorize
suas tarefas e planeje seus dias para que vocé tenha um equilibrio
entre atividade e descanso. Seja realista sobre o que vocé consegue
ou nao fazer.
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Depressao - O diagnéstico de mieloma multiplo por si sé pode
provocar depressao em alguns pacientes. Muitos pacientes que estao
deprimidos ndo conseguem manter seus contatos sociais habituais e
se sentem isolados e sem apoio. Se os pensamentos negativos estao
tendo um impacto no seu dia a dia e nao desaparecem dentro de
algumas semanas ou voltam constantemente, vocé pode realmente
estar com depressao. Perda de interesse nas coisas, desleixo com a
aparéncia, irritabilidade, dificuldade de concentracdo, alteragdes do
sono ou do apetite (falta ou excesso). Nao ignore esses sentimentos!
Admita que vocé estd com um problema e que procurar ajuda € o
mais importante que vocé precisa fazer.

Mudancas no estilo de vida - Vocé ndo pode mudar o fato de vocé ter
tido mieloma multiplo, mas pode mudar o seu modo de viver. Faca
escolhas saudaveis, reveja seus objetivos, encare a vida de uma nova
forma. O diagndstico de mieloma multiplo faz com que a maioria dos
pacientes passe a ver a vida sob outra perspectiva. Muitos comecam
a se preocupar com a saude, tentam alimentar-se melhor, levar uma
vida menos sedentaria, tentam maneirar no consumo de alcool ou
parar de fumar. N3o se estresse com pequenas coisas. E o momento
de reavaliar a vida e fazer mudangas. Se preocupe com sua saude.

Nutricao - Comer bem pode ser dificil para qualquer pessoa, mas
pode ser ainda mais dificil durante e apdés o tratamento do mieloma
multiplo. Tente ndo se preocupar com a mudanga no paladar ou com
o possivel ganho de peso devido ao tratamento. Se o tratamento
esta provocando variagdes de peso ou vocé tem dificuldade para se
alimentar nesse periodo, faca o melhor que puder. Coma o que vocé
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gosta, 0 que conseguir e quando conseguir. Vocé pode determinar
gue nessa fase o melhor é fazer pequenas refeicdes a cada 2 ou 3
horas até se sentir melhor. Este nao € o momento para restringir
sua dieta. Tenha em mente que estes problemas geralmente
melhoram com o tempo. Vocé podera ser encaminhado a um
nutricionista que pode sugerir algumas opg¢des sobre como lidar
com alguns dos efeitos colaterais do tratamento. Alguns pacientes
podem precisar de suplementos nutricionais para garantir que estao
recebendo a nutricao necessaria. Outros precisam usar uma sonda
de alimentagao para impedir a perda de peso e melhorar a nutrigao.
Uma das melhores coisas a se fazer agora € reorganizar seus habitos
alimentares. Opte por alimentos mais saudaveis e tente manter um
peso adequado. Vocé se surpreenderd com os beneficios que isso ira
Ihe trazer.

Atividade fisica - A sensacdo de estar sempre cansado pode ser
comum apos o tratamento. Porém é um tipo de cansaco diferente,
que n3o melhora apdés um periodo de descanso. E uma espécie de
fadiga e uma das maneiras de reduzir essa sensacao é justamente
se exercitar, mesmo sendo difici. Comece aos poucos, no seu
ritmo, e vd aumentando os exercicios conforme for se sentindo
com mais disposicao. Converse com seu médico sobre o melhor
momento para iniciar a pratica de exercicios. Vocé pode também
consultar um fisioterapeuta especializado que poderd Ihe orientar
de maneira adequada. A atividade fisica melhora o condicionamento
cardiovascular e, aliada a uma boa dieta, ajuda na perda de peso,
melhora a musculatura, reduz a fadiga, pode diminuir a ansiedade
e depressao, pode fazer com gue vocé se sinta mais feliz e melhor
consigo mesmo e diminui as chances de um novo cancer. A longo
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prazo, sabe-se que a pratica regular de atividade fisica ajuda a
diminuir o risco de alguns tipos de cancer, além de ter outros
beneficios para a saude.

Ansiedade e estresse - Uma maneira de lidar com a ansiedade é
falar sobre suas preocupag¢des com um dos profissionais de sua
equipe multidisciplinar que o ajudara nessa sua nova realidade de
vida. Existem varias técnicas e terapias que podem ajudar nesse
momento dificil, como relaxamento, visualizagdo e meditagao, que
podem ser usadas separadamente ou em conjunto para reduzir o
estresse e a tensao. Relaxar a mente e o corpo ajudam a aumentar
o0 bem-estar.

Apoio familiar - Um diagndstico de cancer muda a forma como
0s membros da familia se relacionam uns com os outros. Familias
gue sao capazes de resolver conflitos com facilidade e se apoiam
tendem a lidar melhor com o cancer de um ente querido. Se esse
nao for o seu caso, nao hesite em procurar ajuda profissional, para
juntos, planejarem a melhor maneira de enfrentar os problemas que
possam surgir. As fungdes dentro da familia também podem mudar.
Mudancas nas responsabilidades podem provocar ressentimento
e ansiedade. Converse sempre com seus familiares e deixe claras
suas necessidades.

Apoio de amigos e comunidade - Pedir apoio € uma maneira de
vocé tomar o controle da sua situagao. Se vocé achar que nao recebe
apoio suficiente de amigos e familiares, procure-o em outro lugar.
Existem outras pessoas no seu circulo de amigos que precisam
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da sua companhia tanto quanto vocé precisa deles. Conversar
com outras pessoas que estdo na mesma situacao pode ajudar a
aliviar a solidao. Vocé pode ficar mais a vontade para falar sem se
sentir julgado. Vocé pode inclusive, pegar algumas dicas de outras
pessoas que ja passaram, ou estdo passando, pelo mesmo que vocé.
Mas saiba que o que ajuda uma pessoa pode Nao ser o certo para
outra pessoa.

Cuidados paliativos para pacientes com mieloma
multiplo

Em algum momento, o tratamento da doenca pode deixar de
responder. Mas existem outros tratamentos que podem aliviar os
sintomas e fazer o paciente se sentir melhor. Nesse momento, o
objetivo é que vocé se sinta o mais confortavel possivel. Certifique-
se de que voceé esta recebendo tratamento para quaisquer sintomas
que possa ter, como dor ou constipagao. Esse tipo de tratamento é
denominado cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos ou tratamentos de suporte ajudam no
controle e alivio dos sintomas, ndo focando mais em cura e sim em
melhorar a qualidade de vida do paciente. As vezes, os tratamentos
para controlar os sintomas sdo os mesmos que agueles utilizados
para tratar a doenga, para aliviar a dor ou para reduzir o tamanho
do tumor e impedir, por exemplo, que ele obstrua um 6rgao ou
pressione 0s nervos.

Em algum momento, o médico pode optar por indicar apenas as
terapias de suporte.

29



#:0Oncoguia

Os cuidados paliativos ou terapias de suporte ndo sao, de maneira
alguma, sindnimo de "ndo ha mais nada a fazer”. Lembre-se que
sempre existe algo que pode ser feito. Significa apenas que o foco de
sua atenc¢do estd em viver a vida da forma mais completa possivel e
se sentindo tao bem quanto vocé puder nessa fase da enfermidade.

Quando os sintomas da doenga aumentam, o foco do tratamento
comega a mudar para o controle deles com o objetivo que o paciente
se sinta melhor e mais confortavel.

Agora € a hora de fazer as coisas que vocé sempre quis fazer e parar
de fazer as coisas que vocé ndo deseja mais realizar.

Lista dos direitos dos pacientes com cancer

O paciente com cancer, dependendo do preenchimento de
determinados requisitos, pode usufruir de varios direitos, como:

%% Acesso a medicamentos.

%+ Auxilio doenga e aposentadoria por invalidez.

% Compra de veiculos (aquisicao de carro adaptado).
%+ Isencdo da tarifa de transporte coletivo urbano.

%% Isencao de imposto de renda.

%% Isengao de IPTU.

%+ Quitacao da casa propria.

%° Saque das cotas PIS/PASEP.

%+ Saque do FGTS.
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Todos os direitos do paciente estao descritos de
forma detalhada no Portal Oncoguia:

www.oncoguia.org.br/direitos-dos-pacientes.

Se vocé estiver com duvidas sobre como garanti-los, como lidar
com um problema de acesso a exames ou tratamentos, quiser se
informar sobre efeitos colaterais ou simplesmente tiver necessidade
de desabafar, entre em contato com o Ligue Cancer pelo telefone
0800 773 1666. Ligagdes gratuitas, de segunda a sexta-feira. Teremos
enorme prazer em esclarecer o que for preciso!

Referéncias

American Cancer Society - www.cancer.org

Healthline - www.healthline.com

International Myeloma Foundation - www.myeloma.org
Portal do Instituto Oncoguia - www.oncoguia.org.br

Cancer Council - www.cancercouncil.com.au
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Anotacoes
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Anotacoes
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