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“E UM PRIVILEGIO PODER CURAR

UMA CRIANCA COM CANCER”

Fundador da associacdo de apoio a jovens com a doenga, o médico Sidnei
Epelman reflete sobre 0s progressos e a busca porigualdade no tratamento

L m frabalho incansavel

quiado pela exceléncia
cientifica, pela genialidade no ensino
e pelo compromisso profunde com a
equidade no acesso ao fratamento
de futuras geracdes.” Assim foi
homenageado o oncologista Sidnei
Epelman, fundador e presidente
da Associagto para Criangas e
Adolescentes com Cancer, mais
conhecida como Tucca, durante
a ultima edigGo do congresso da
Sociedade Brasileira de Oncologia
Pedidtrica (Sobope). Natural de
Sorocaba, no interior paulista,
0 médico encontrou no exterior
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mentores que o inspirarama
construir, a pariir de um centro

na zona leste de Sao Paulo, uma
carreira de quatro décadas de
combate ao cancer infantojuvenil.
Em parceria com o Santa Marcelina
Satde, hospital localizado no bairro
de ltaquera, a Tucca atende mais
de 3 mil jovens com cancer fodos

05 anos. A assistencia € gratuita,
via Sistema Unico de Satde (SUS)

e doagdes, e viabiliza 0 acesso a
exames e ferapias de ponta. Nesta
enfrevista, o médico conta como
tudo comegou e o que espera legar &
sociedade e as proximas geragoes.
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0 senhor tem se dedicado

aos cuidados de criancas e
adolescentes com céincer desde o
inicio da sua carreira, ha mais de
40 anos. E uma vocagdo?

Eu sempre quis cuidar de crioncas e
adolescentes. Eraum bom alunoe,
aos |7 anos, entrei de cara no curso
de medicina da Universidade de
Mogi das Cruzes [SP]. Quando eu
estava no dltimo ano da faculdade,
fiz um estégio no Hospital do Céincer
[hoje A.C.Camargo Cancer Center] e
foi muito desafiador. Se hoje ainda
&, imagine no inicio da década de
1980, quase meio século atras. Foi
uma experiéncia bostante intensa
trabalhar com criagncas, o que me
fez pensar que poderia seguir nesse
caminho. Quando fui fozer residencia
para oncologia em pediatria, havia
duas vagas s6, e eu passei em
primeiro. Na época, néio tinhamos
muitos recursos para diognosticar
ou tratar os pacientes, mas ndsja
curavamos alguns casos de leucemia,
retinoblastoma e um ou outre linfoma.
Fiz trés anos de residéncia e, entdo,
houve um boom! As coisas realmente
comecaram a evoluir.

Nessa época, o senhor teve a
oportunidade de viajar para os
Estados Unidos e conhecer outra
realidade. O que aprendeu

no exterior?

Eu vigjei com uma bolsa da
Organizacdo Pan-Americana da Salde,
e aminhainfen¢@io inicial era aprender
novas formas de tratar cénceres
Osseos. Na época, a amputagdo era

o padrdio para evitar que a doenca

se disseminasse, mas sabiomos que
podia haver formas de curar a crianca
da doenca sem deixar essa marca.

Foi o que fui aprender com ofalecido
Norman Jaffe, oncologista pedidtrico
do MD Anderson Cancer Center, uma
referéncio mundial na drea, que
inclusive foi o responscvel por tratar



Teddy Kennedy, sobrinho de John F.
Kennedy [ex-presidente dos Estados
Unidos], que teve osteossarcoma aos
12 anos. Jaffe sempre dizia: “Eu néio
quero que vocé pense igual amim, eu
quero que pense mais do que eu”. Por
iss0, ele me incentivou a fazer mais dois
estdgios no pais. Um na Clinica Mayo,
sob a conductio de Gerald Gilchrist, e
outrono St. jude Children's Research
Hospital, com Charles B. Pratt.

Como essa experiéncia mudou a
sua prdatica profissional?

Foram experiéncias incriveis, tanto
do ponto de vista técnico quanto
humane, porque Id os médicos
realmente enxergavam a crianga e a
familia como um todo, néio apenas a
doenca. Minha esposa, Claudia, que
era psicandlista, também passou pelo
MD Anderson e direcionou a carreira
dela aos cuidados psicossociais
necessarios nesse contexto. Também
acabei conhecendo lon Magrath, um
oncologista que discutia como dar
acesso ao tratamento em paises que
ndo tinham fodos os recursos. Qutro
mentor importante foi Roger Packer,
que me introduziu na minha atual
especialidade, que € a de tumores
cerebrais. Eles s&@io o0 sequndo tipo

de c@incer mais comum na inféncia
ena adolescéncia.

E nesse momento que surge
a semente da Tucca?

Antes de criar a Tucca, eu atuei um
bom tempo em hospitais pablicose
privados no Brasil, e a sociedade de
oncologia pedidtrica me incumbiu
de desenvolver uma drea de estudos
sobre tumores cerebrais. Por muitos
anos, atendi em uma clinica propria
e em hospitais como Einstein e
A.C.Camargo. Em 1998, uma década
depois da vivéncia nos Estados
Unidos, fomos movidos por um
grupo de pais e colegas a desenvolver
uma solugdo para o atendimento

publico de criangas com céincer no
cérebro. Dai vem o nome Tucca,

que significava “Tumor Cerebralem
Criancase Adolescentes”. Conforme
fomos expandindo nossa atuagdo,
ainiciativa virou uma associagéo
parajovens com todo tipo de céincer.
Sempre com @ miss(io de qumentar
0 0Cesso 0o fratamento no sistema
pblico. Asinstituicdes privadas tém
grande importdncia no acesso o
diagndstico e tratamento do ctincer
infantojuvenil no pais, mas € preciso
haver parceria com o setor publico,
que € respansavel por atenderde 70 a
80% da nossa populaggo.

A Tucca acolhe pacientes no
Santa Marcelina, hospital na
zona leste de Sio Paulo. Qual foi
a estratégia de vocés no escolher
essa localizagdo?

Desde o inicio, aideia era dar acesso
ao diagnostico e fratamento a quem
mais precisa e a quem mora longe dos
grandes centros hospitalares, que,
até entdo, estavam concentrados nas
zonas central, oeste e sul da cidade.
Em 2001, firmamos a parceria com o
Santa Marcelina Satde [gerido pela
Congregacao das lrmas de Santa
Marcelinaj. E um hospital que possui
uma estrutura de alta complexidade,
referéncia na zona leste de Sio

“As instituicoes
privadas tém muita
importancia, mas é
preciso haver parceria
com o setor ptiblico,
que atende de 70 a
80% da populagdo”
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Paulo. E a ZL € como uma cidade: ela
abriga 4,5 milhdes de habitantes.
Entdio, ter um centro referendado de
atendimento oncoldgico-pedidfrico
era uma necessidade da regido. Isso
ajuda areduzir o deslocamento das
familias e focilita o proprio adesdio ao
tratamento da doenca.

Quando falamos sobre
tratamento oncolégico na
infdncia e na adolescéncia, a
questio vai além do acesso aos
farmacos. Também é preciso
garantir que os jovens continuem
se desenvolvendo socialmente.
Como vocés trabalham

nesse sentido?

Para além da estrutura hospitalar, ha
também vérias frentes que
promovem o cuidado integral dos
pacientes. Eles tém acesso a
fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
dentistas, nufricionistas, psicélogos,
assistentes sociais e outros
profissionais que esttio preparados
paraidentificar as necessidades de
cada um. As criangas também nio
deixam de estudar enquanto estdo
hospitalizadas —temos uma escola
16 dentro. Também oferecemos
transporte. E, desde 2013, mantemos
o TUCCA Hospice Francesco
Leonardo Beira, uma ala de cuidados
paliativos. E a primeira voltada ao
publico pedidtrico no Brasil. La,
pacientes que ndo tm chance de
cura s@o acolhidos junto com a
familia para receber todo o cuidado
do qual necessitam, desde o controle
da dor fisica até o apoio psicoldgico
durante a assisténcia e apés a morte
da crianca ou do adolescente. Muifos
aceitom esse tratamento
diferenciado, porque, quando néo ha
mais a possibilidade de curg, essa é
uma forma de garantir que o jovem
parta com dignidade e que afamilia
tenha condicdes de se reerguer apos
apartida, sempre téo dolorosa.
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“A cura do cancer jd
chegou. Ou melhor,
jd chegaram, porque
hd vdrias terapias
eficazes. O problema
é que elas ndo
chegaram a todos”

Sua esposa, a psicanalista
Claudia Epelman (1959-2020),
fundou a Tucca ao seu lado e
ajudou a difundir o tfratamento
humanizado de pacientes com
cancer no Brasil. Nao quer dividir
um pouco do papel dela para o
cuidado com esses jovens?

Essa é sernpre a hora mais dificil da
entrevista, porque eu tive o privilégio
de ter navida alguém que, além de ser
minha companheira, era uma pessoa
que acreditava em tudo isso sobre

o que estamos falando. Meus filhos
sempre dizem que fivermos um terceiro
rebento, chamado Tucca. E quem tiver
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aoportunidade de conhecer 0s Nossos
projetos e instalacdes vai perceber
isso. Ha muita coisa com o DNA

da Claudia, com esse olhar para o
acolhimento, para o atendimento das
reqis necessidades dos pacientes e

de seus familiares. E ela incentivava o
envolvimento de todos os profissionais
no apoio psicoldgico a quem esta ali
precisando de tratamento. Porque
temos que dar conta de minimizar o
sofrimento e oimpacto da doenca na
vida dessas criancas. O hospice € fruto
dolegado dela e um exemplo disso. E
0 que a gente recebe de reforno das
familias € gratidéio, porque a familia
sabe que tudo que era possivel foi
feito e que elas receberam o melhor
do melhor — de tecnologia, de
acolhimento, de assisténcia.

0 diagnastico precoce é um dos
fatores essenciais para aumentar
as chances de cura do cincer.
Mas ha desafios, e os proprios
profissionais de saiide nem
sempre estdo capacitados a
reconhecer os casos, felizmente
mais raros. O que é preciso fazer
para mudar esse cenario?

Eu tenho um olhar bem proprio

sobre isso. Na minha visdo, ter um
diagnostico precoce & importante, sim,
mas ter um diagnéstico precoce e ndo
ter onde ser atendido corretamente
niio adianta. £ um erro achar que s6
aidentificactio prematura da doenga
cure. E necessrio ser assertivo e
encaminhar a crianca rapidamente
para um hospital que tenha condicdes
de fazer todos os exames necessarios
hoje em dia — o histol6gico, 0
molecular, o genético, 0s de imagem.
Na Tucca, inauguramosem 2018 0
Laboratério de Patologia Molecular
para atender as novas demandas da
medicina e promover um diagndstica
mais preciso e individualizado. A
esfrufura € a primeira do tipo na

zona leste. Estamos tentando levar

_

para a periferio do cidade os mesmas
recursos que sdo encontrados em
paises desenvolvidos, cujas taxas

de cura se aproximam de 100% para
alguns fipos de céncer. Além disso,
estamos prestes aintroduzir a biépsia
liquida, que & uma forma menos
invasiva de avaliar a presencae o
retorno do tumor pelo sangue.

Quais outros fatores influenciam
o sucesso do tratamento?

Além de ter todas essas ferramentas
amdo, deve-se levar em consideragao
outro ponto: ha canceres na crianga
e no adolescente que stio mais
agressivos, independentemente

do estdgio. Entdio, quando falamos
em diagnadstico precoce, também
falamos sobre resolutividade. E
essencial pensar nisso porque quem
faz o diagnéstico néio somos nés,

os oncologistas. S&o os clinicos, os
pediatras, os médicos da atencdo
primdria. Eles precisam, sim, ser
treinados, mas também precisam ter
para onde encaminhar.

0 tratamento do cancer infantil
evoluiu na mesma proporgéo que
o do cincer entre adultos?

Essa € outra dificuldade: afalta de
investimento em pesquisa clinica
paranovas drogas voltadas as
condicdes que acometem criancas e
adolescentes. O que podemos fazer
para que aindustria farmacéutica se
interesse porisso? Porque, do ponto
de vista comercial, ndio € téio atrativo.
Séio doencas raras, apenas 3% dos
pacientes oncoldgicos sdo criancas ou
adolescentes. Mas o governo também
tem o papel de incentivar esse
interesse, atraindo e obrigando as
empresas arealizarem mais ensaios
clinicos no Brasil, especialmente

para aquelas enfermidades cujos
trafamentos disponiveis estdo aquém
do esperado. Alem disso, as pesquisas
também s@o uma forma de dar acesso



aterapias de alto custo, pois o estudo
néo pode cobrar nada de ninguém
—nem do hospital, nem do paciente.
Qutra necessidade € investigar
melhor a populacdio brasileira,

que € bastante miscigenada e

tem suas préprias caracteristicas,
diferenciondo-se dos povos da Europa
e do América do Norte, que s@io 0s
mais estudados hoje em dia.

Uma vez aprovados, 0s novos
medicamentos costumam
chegar ao mercado com pregos
exorbitantes. Na sua opinido, o
que pode serfeito para tornar
0 acesso a esses farmacos
sustentdvel para o sistema?

Mais doactio e mais incentivo na
pesquisa sdio necessarios para

que os pacientes tfenham acesso

aos medicomentos essenciais ao
fratamento. Temos bonsinstrumentos
de incorporacdo de novas tecnologias,
mas precisamos garantir também que
eles funcionem de forma agil. Para o
governo, hoje ha a possibilidade de
assinar acordos de compartilhamento
de risco, que permitem que 0s
pagamentos das medicacdes sejom
feitos @ medida que a eficacia
comprovada e alguns marcos do
tratamento stio atingidos. Hoje ha mil
formas também de trazer pesquisas
para cd—e o Brasil tem profissionais
capaditados e condicoes para tanto.
Precisamos mostrar que somos
capazes de frazer bons resultados.
Euenxergo ¢ indlstria farmacéutica
como um grande parceiro, sem
davida. S6 precisamos trabalhar

para modemizar e agilizar

as formas de acesso.

Quais siio as terapias que, na sua
visdo, devem mudar o rumo da
oncologia pedidatrica?

Algumas pessoas me perguntam:
“Quando vai chegar a cura para o
cancer?” Vou responder: ja chegou!

Qu melher, ja chegaram, porque

hoje havérias terapias eficazes no
combate ¢ doenga. O problema é

que elas nGo chegaram a todos.
Quando vocé conhece tudo o que estd
disponivel hoje e consegue utilizar
damelhor forma — para o paciente
cerfo, no tempo certo —, vocé terd
otimos resultados. Hoje, € possivel
curar 80% dos pacientes. A grande
maioria das criancas néo vai precisar
de ferramentas como as células CAR-T
[tipo deimunoterapia em que as
células imunoldgicas do paciente sao
reprogramadas emlaboratorio para
atacar 0s fumores].

Mas haverda espaco para essas
terapias mais recentes também, néio?
Quanto mais rdpida € a resposta

ao diagndstico, menores stio as
chances de ter que recorrer a essas
terapias. Mas s@o elas que podem dar
maior esperanca oos 20% que ndo
encontram a cura hoje. S&o 0s casos
refratdrios, com reforno do tumor e
baixa resposta aos medicamentos
convencionais. Eu sou do tempo em
que so existia quimioterapia, que
ainda hoje & uma classe importante.
Depois vieram 0s anticorpos
monoclonais, as ferapias-alvo, que

s6 podem ser usadas quando se
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conhece um gene alterado. Isso
reforca aimportéincia de ter acesso
aos exames diagnosticos e auma
equipe capacitada para reconhecer
as necessidades de cada paciente —e
também obcecada pela perfeictio. E
assim que chegamos 4 cura.

No iltimo congresso nacional da
Sobope, vocé foi homenageado
por sua contribuicdo d drea, pela
criagéio da Tucca e pelos mais de
40 anos de prdtica clinica. O que
diria aos profissionais que estio
comegando agora?

Os problemas de hoje stio 0s mesmos
de quatro décadas atrds: o acesso aos
exames e terapias ainda é restrito.
Quando se tem recursos, € possivel
desfrutar de excelentes resultados.
Aesséncia do medicina também
continua a mesma: vocé tem que

ir atréis daquilo que acredita que é
omelhor parao paciente. O

que mudou € que agora € muito

mais facil acompanhar a inovagdo

e a tecnologia.

0 que sonha em deixar como
legado para o cuidado com as
crian¢as com cincer e a

satide no Brasil?

Fazer medicina para mais pessoas €
muito melhor do que fazer para meia
duzia. E porisso que eu enveredei
minha vida nessa directio — e a Claudia
foi junta comigo. Assim como o dr.
Joffe dizia que queria que seus alunos
pensassem melhor do que ele, e néo
comoele, eu desejo que as proximas
geracdes sejam ainda mais inquietas
do que sou. Porque € um privilégio
poder curar uma crianga com céincer,

€ nés precisamos trabalhar para que a
cura chegue a todas elas. Ainda acho
que posso contribuir mais, ainda fenho
ainquietacio de querer fazer mais.
Cada crianca e adolescente séio Unicas.
E tudo ou nada. E é preciso fazer com
que hoje sejo melhor do que ontem. @
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