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Os 25 Anos do Instituto Ronald McDonald
e sua jornada pela cura do cancer infantojuvenil



Da historia pessoal da familia
Neves ate se tornar uma causa
coletiva que ja acolheu e apoiou
milhdes de criancas e familias
brasileiras, a jornada do Instituto
Ronald McDonald completa
25 anos. Comecou na dor, com
indices baixos de cura no Brasil, e
avancou para a esperanga, com
um numero crescente de criancas
e adolescentes curados do cancer.

Os programas do Instituto
abrangem toda a jornada da
familia desde o diagnostico
precoce ao apoio integral durante
e apos o tratamento da doenca,
passando por investimentos em
hospitais e centros oncologicos do
pais inteiro. Sao iniciativas que nao
apenas salvam vidas, mas tambem
oferecem dignidade, conforto e a
reducao da vulnerabilidade.

Este livro narra um caminho
de desafios, vitorias, trabalho e
solidariedade. Conta a historia de
uma das maiores ONGs do pais,
de como ela chegou ate aqui, de
onde ela quer chegar no futuro.
E tambem de familias, medicos e
apoiadores que nao desistem e
que encontraram no Instituto um
parceiro. E por essas familias e
criangas que sopramos as velas
deste aniversario. E para elas que o
Instituto Ronald McDonald existe.
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Este livro € dedicado com profundo carinho as familias e criancas que, com
coragem, enfrentaram a jornada contra o cancer infantojuvenil; aos volunta-
rios, que doam seu tempo e amor; aos apoiadores e empresas parceiras, que
acreditam em nossa missao; e a todos que, ao longo desses 25 anos, fizeram
parte da histéria do Instituto Ronald McDonald. Juntos, temos transformado
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Tudo comecou com Marquinhos. Foram seis anos de tratamento no
Rio de Janeiro, trés meses em Nova York, idas e vindas a hospitais
e consultérios medicos, oracdes, rezas e rituais de muita gente em
varias religides, uma campanha de doacdao que comoveu até quem
nao conhecia 0 pequeno vascaino, a busca incessante pela vida que
nem mesmo a morte foi capaz de deter.

Ainda que Marquinhos nao tenha resistido ao cancer, uma forca nas-
ceu com o cagula de Francisco e Sonia Neves, cresceu no peito de
seus pais e de Carlos, seu irmao, e multiplicou-se. Sua breve passagem
de 9 anos pelo mundo deixou, além de saudade, a inspiracao capaz de
converter o movimento de uma familia para salvar seu menino em algo
ainda maior - e que nao para de aumentar. “Foi um aprendizado duro,
mas transformamos a dor em uma celebracao da vida®, diz Francisco,
conhecido por todos como Chico.

Os 25 anos do Instituto Ronald McDonald representam uma con-
quista de muitos. Das pessoas que o fundaram, das que fazem o
Instituto ser o que ele &, de milhares de voluntarios, de todos os doa-
dores, das equipes medicas e pesquisadores que, apoiados pelos
quatro programas da instituicao, trabalham diariamente para vencer
o cancer infantojuvenil.

E sobretudo uma vitéria dos pacientes e familiares que encontraram,
ao longo desses anos todos, diagnostico, abrigo, acolhimento,
conforto, alimentacao, transporte, apoio psicologico, entretenimento,
equipamentos, acesso aexames, tratamentos de qualidade e, em muitos
casos, a cura. Se nao fosse pelo Instituto, nada disso seria possivel para
muitos brasileiros. E também uma conquista da esperanca, para que
nenhuma familia enfrente sozinha o cancer de um filho.

Embora o Instituto tenha nascido em 1999, a atuacao de Chico e
Sonia comecou quase dez anos antes, quando voltaram dos Estados
Unidos com US$ 30 mil que sobraram da campanha SOS Marquinhos,
criada por um grupo de amigos do Tijuca Ténis Clube, dispostos a
iniciar uma nova jornada. Com esse dinheiro e com esses amigos,

Chico, Sonia,
Marquinhos e
Carlinhos.

FOTO: Acervo pessoal da
familia Neves

comecaram a preparar o projeto de uma casa para receber pacientes
do Instituto Nacional de Cancer (INCA) que viajavam para se tratar no
Rio de Janeiro mesmo sem ter onde dormir.

Aideia era criar um espaco acolhedor como o que encontraram em
Nova York, onde se hospedaram em uma casa da Ronald McDonald
House Charities (RMHC), organizagao sem fins lucrativos que com-
pletou, em 2024, 50 anos nos Estados Unidos. Mas o Instituto Ronald
McDonald logo entendeu uma coisa: para que fosse possivel a cura
daquela que &, até hoje, a principal causa de morte por doenca entre
pessoas de 1 até 19 anos, hospedar quem nao tinha dinheiro para se
tratar deveria ser s6 o primeiro passo. Era preciso ir aléem, muito alem.
Eles foram.




A jornada
da familia
© a NOSSsa




CAPITULO 1

“‘Bem-vindos a casa que o amor construiu”, diz o letreiro na porta. O
entra e sai do refeitorio, no primeiro dos cinco andares, indica que o
Jjantar esta pronto. Maes e suas crias, € um pai com seu pequeno, sen-
tam-se as mesas comunitarias. O cheiro da torta de frango, do arroz
com feijao quentinhos, escapa das panelas de Adriana Lelis, que cozi-
nha ha quase duas décadas para as familias hospedadas.

Sonia Neves, fundadora e presidente voluntaria desta que € a primeira
Casa Ronald McDonald da Ameérica Latina - e que completou 30 anos
em outubro de 2024 -, entra na cozinha segurando um bolo de limao.
Metade foi devorada na reuniao de voluntarios que acabou de acontecer.

Nesse encontro, participam os coordenadores dos plantdes, nor-
malmente os voluntarios mais antigos - como Teresa Miquelina, que
esta la ha 26 dos seus 76 anos de idade. Quando chegou, havia ape-
nas dois quartos e ainda faltava um ano para o Instituto ser fundado.
Hoje, depois de duas grandes obras de expansao - em 2000 e 2011 —,
sao 39 suites para hospedar familias que precisam de apoio.

Teresa brinca que, quando completar trés décadas de voluntariado,
vai se aposentar. “Temos que saber a hora de parar, mas a verdade &
que nao sei se vou conseguir. Aprendo muito com essas criancas, com
essas maes. A gente aprende a viver”, diz Teresa, mae de um casal,
comerciante aposentada e moradora da Tijuca, um dos bairros mais
tradicionais da cidade, na zona norte do Rio.

O espaco recebe pacientes de varios centros oncologicos: INCA,
hospitais universitarios Pedro Ernesto e Fundao, Hospital da Lagoa,
Hospital dos Servidores do Estado, Hospital da Crianca e Hemorio. Se
a casa hao existisse, muitos nao poderiam continuar o tratamento. A
taxa de abandono de criancas e adolescentes atendidos no INCA atu-
almente € de apenas 1,8%.

Embora nao haja estatisticas de décadas anteriores, os meédicos
dizem que o numero era muito mais alto. Uma pesquisa recente do
Instituto levantou que entre as familias que estavam hospedadas nas
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unidades do Programa Casa Ronald McDonald, 84% disseram que, se o
programa nao existisse, elas nao poderiam se manter em outra cidade
para o tratamento. Um recorte social mostrou que 70% das familias hos-

pedadas vivem com até um salario minimo no més, provando que a ini-
ciativa favorece principalmente as pessoas em situacao mais vulneravel.

As familias reagem a chegada de Sonia ao refeitorio. Ela chama
atencao pelo sorriso aberto, o brilho no olhar e uma rosa azul tatuada
no brago. Criangas brincam enquanto a comida é servida. Nao importa
0 que estejam vivendo nem o quanto as dificuldades as facam ama-
durecer precocemente, sao apenas criancas e ali elas sao lembradas
disso: de que tém uma infancia a viver.

“Receber bem, acolher, dar um abraco.” Para Sonia, esse € o propo-
sito maior da casa. E para quem tem o desejo de ajudar o proximo, ali
€ um lugar no qual as pessoas se realizam. Aos 70 anos, ela se realiza
todos os dias, desde que parou de “brigar com Deus” ao entender que
“tudo tem um proposito”. A perda de Marquinhos foi, segundo Sonia,
"uma semente”. Que virou arvore. Que nao para de dar frutos.

Como responsavel pelo espaco - hoje sao trés predios interligados,
sendo dois com cinco pavimentos e um no meio com trés -, ela tem
muito trabalho. Os desafios vao desde a necessidade de mais volun-
tarios, pois muitos sairam com a pandemia da Covid-19 e nao volta-
ram depois, até a arrecadacao. Ela e sua equipe organizam frequen-
temente bazares de roupas e eventos como um jantar de gala para
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Fachada da Casa
Ronald McDonald Rio
de Janeiro, a primeira

da Ameérica Latina.

FoTo: Dan Gadelha

conseguir fundos, e estdo sempre buscando empresas parceiras. E
um trabalho que nao pode parar.
Mais do que uma cama para dormir, a casa € um lugar de cuidado

integral com a familia. Os pequenos tém uma brinquedoteca e os ado-
Lays Tobias em dois . .

lescentes, uma adoleteca. Jogam videogame, tém computadores, fil-
momentos na Casa
Ronald McDonald Rio mes, livros, internet, psicologos, cinco refeicdes por dia, amigos, um
de Janeiro: aos 3 anos onibus que os leva para seus tratamentos. Os quartos tém televisao,
de idade e com Ana o S . .
Paula, sua mae, aos 13, ar-condicionado e banheiro individual. “Ja recebi pessoas que nunca

tiveram banheiro em casa, e nao foram poucas’, lembra Joao Miguel

FoTo: Dan Gadelha e
Acervo Casa Ronald de Almeida, de 71 anos, um dos 300 voluntarios e ha sete anos na casa.
McDonald Rio de Janeiro.

E uma terca-feira de agosto de 2024. Lays
Tobias esta com sua mae, Ana Paula, em uma
das 39 suites. Aos 13 anos de idade, ela ja
passou por varios quartos. Frequenta a casa
desde que era bebé. Sua primeira noite foi
com menos de um ano. Com muitas idas e
vindas, conhece todos e € querida por todos.
Faz terapia com uma psicologa na casa e,
embora atravesse um momento que requer
muito cuidado, apos passar por um trans-
plante de medula, faz questao de procurar
aqueles em quem percebe alguma tristeza.

"As vezes um '‘como vocé esta?’ é tudo
que precisamos ouvir’, diz Lays, que nasceu
em Petropolis, regiao Serrana do Rio, e adora
ver filmes de acao, jogar baralho durante a
recreacao com Lorraine - sua melhor amiga,
dois anos mais velha, uma amizade nascida la
dentro - e ouvir musica, especialmente funk
e pagode. Ela sente saudade do irmao, Tiago,
que faz faculdade em Campos, mas eles se
falam por videochamada. Lays comegara em
breve seu terceiro tratamento, pois surgiram
trés pequenos tumores em um dos pulmoes,
descobertos apos o transplante. "Aqui € um
lugar muito aconchegante, a gente se sente
em casa de verdade”, afirma.
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Casa Ronald
McDonald Sao Paulo
- Moema, inaugurada

em 2007.

FoTo: Arquivo IRM

Casa Ronald
McDonald ABC,
inaugurada em 2007.

FoTO: Arquivo IRM

Casa Ronald
McDonald Campinas,
inaugurada em 2010.

FoTO: Arquivo IRM

Casa Ronald
McDonald Jahu,
inaugurada em 2012.

FoTo: Arquivo IRM

Casa Ronald
McDonald Belem,
inaugurada em 2012.

FOTO: Arquivo IRM

Casa Ronald McDonald

Sao Paulo - Itaquera,
inaugurada em 2019.

FOTO: Arquivo IRM




A Casa Ronald McDonald Rio de Janeiro fica na Rua Pedro Guedes,
numero 44, um ponto de intersecao entre Praca da Bandeira, Maracana
e Tijuca. Apesar do CEP apontar Maracana, a alma da rua é tijucana,
com muitas casas antigas, predios baixos, bandeira do Flamengo em
uma janela e do Fluminense em outra. A Casa Ronald McDonald da
Tijuca, 1622 do mundo, deixou de ser filha unica cedo no pais e hoje
existem outras seis: cinco no estado de Sao Paulo (duas na capital,
uma em Campinas, uma em Jahu e uma em Santo André), onde a
demanda € mais alta, e mais uma em Belem do Para.

Ha casas como a do Maracana, no Rio de Janeiro, em 48 paises e
regides, com 385 unidades no total e mais de 1000 programas em
todo o mundo. Sao milhdes de familias apoiadas pela RMHC. Mas
cada casa possui caracteristicas proprias, embora sempre seguindo
o0 modelo gestor que nasceu em 1974 nos Estados Unidos. Somando
todos os paises, sao 280 mil voluntarios atuando em todas unidades.

O McDonald's é considerado pela RMHC um “parceiro fundador e
eterno”, e tanto o restaurante quanto empresas fornecedoras da rede
participam das iniciativas em cada pais, mas sao instituicoes indepen-
dentes. Assim como Lays e sua mae, Ana Paula, qualquer crianca e
adolescente em tratamento oncologico que venha de outra cidade
pode se hospedar nas unidades do Programa Casa Ronald McDonald
pelo tempo que for preciso.

“Todo momento passamos por alguma dificuldade. Muitos acham
que nao precisamos mais de ajuda, por termos apoio do McDonald's.
Essa ideia ainda existe, tentamos mudar e nao é facil. Mas o sucesso
das criancas compensa tudo. Muitas voltam aqui casadas, formadas,
pais e maes de familia. Isso nos da muita forca para continuar lutando
por mais tempo”, diz Sonia.

A relacao entre o Instituto Ronald McDonald e as casas € de pro-
funda conexao. Sao independentes, mas estao ligadas por uma teia
de muitos fios. E, no Brasil, ha uma diferenca em relacao a outros pai-
ses onde a RMHC esta presente: a sensacao de urgéncia que a equipe
do Instituto tinha para criar algo que fizesse a diferenca era tao grande
que acabou invertendo a ordem das coisas.

“‘No mundo todo é assim: primeiro € preciso ter um Instituto para
depois ter uma casa. Aqui foi o contrario. Primeiro tivemos a casa, em
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“...0 sucesso

das criancas
compensa tudo.
Muitas voltam
aqui casadas,
formadas, pais e
maes de familia.
Isso nos da
muita forca para
continuar lutando
por mais tempo.”

Andréia e sua filha
Jady, hospedes da
Casa Ronald McDonald
Sao Paulo - ltaquera.

FoTo: Claudio Paulino

1994, e cinco anos depois criamos o Instituto”, conta Chico, superinten-
dente institucional da organizacao que fundou - embora nenhum cargo
possa traduzir sua relevancia para a causa da oncologia pediatrica.

Convidada pelo Conselho Gestor do Instituto Ronald McDonald em
2021, Bianca Provedel, CEO que trabalha desde 2005 na instituicao,
define a relacao entre as casas e o Instituto como algo muito intimo: "Sao
como filhas que crescem, mas que sempre estao proximas dos seus pais
e sendo guiadas pela experiéncia, expertise e com apoio financeiro”.

As unidades do Programa Casa Ronald McDonald sao licenciadas
assim como o Instituto, sendo este responsavel por coordenar o tra-
balho das casas no pais, além de garantir o cumprimento da licenca e
de todas as diretrizes globais da RMHC, e também oferecer suporte
financeiro, operacional e estratégico. Isso garante uma maior eficién-
Cia e exceléncia operacional do sistema no pais.

Na mesma Rua Pedro Guedes ficava a sede do Instituto, em uma
casa onde trabalhavam 25 profissionais de areas como administracao,
financas, comunicacao e parcerias e projetos. Mas o escritorio mudou
para um lugar maior e hoje ocupa um andar quase inteiro no Centro
do Rio. Nao € a toa que o Instituto, ao completar 25 anos, precisa de
mais espaco. Ele esta crescendo - assim como seus sonhos.




CAPITULO 2

Nao ha palavra que resuma a amplidao de tudo o que o Instituto fez
em 25 anos para aumentar a chance de cura dos pacientes de can-
cer infantojuvenil. Se tivesse que arriscar uma palavra, o oncologista
pediatrico Sergio Petrilli diria “revolucao”. Ele define a organizacao
como “uma agéncia de financiamento de projetos na area de onco-
logia pediatrica, o que ha de mais valioso para o oncologista, para as
instituicoes e para as criancas”.

Para a doutora Sima Ferman, chefe da oncologia pediatrica do
INCA, "o Instituto esta vinculado a evolucao do tratamento do cancer
infantojuvenil no Brasil". E a instituicdo que "mais tem colaborado para
desenvolver os centros de exceléncia a fazerem o atendimento de
criancas com cancer”. Com relacao as casas, ela as vé “quase como
um braco do hospital”. “A gente nao consegue viver sem elas”, diz.

O Instituto Ronald McDonald nasceu com a missao de cuidar da
jornada das familias antes, durante e apos o tratamento. Uma vez por
ano, todos os anos, seu nome € lembrado por duas palavras muito
conhecidas: McDia Feliz. Nesse dia, quem compra um Big Mac, o san-
duiche mais famoso do mundo, doa recursos para atender e cuidar de
criancas como Marquinhos, Lays e Lorraine. O que menos gente sabe,
embora as informacodes sejam sempre atualizadas no site, € como o
Instituto distribui os recursos que arrecada em sua missao de salvar
vidas - nao so6 o dinheiro do McDia Feliz -, mas de muitas outras fren-
tes que hoje consiste em um amplo portfolio com apoio de muitas
empresas e pessoas fisicas.

Ao entender que a casa era um passo essencial, mas so o primeiro
de muitos no caminho da cura para o maior numero possivel de crian-
cas, o Instituto decidiu caminhar mais longe. Convidou os maiores
oncologistas pediatricos do pais e formou, com esse grupo de nota-
veis, uma comissao medica. Em seguida, passou a influenciar e apoiar
projetos escolhidos por eles e pelo conselho gestor com a meta de
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melhorar os servicos oncoldgicos do pais, criando assim o Programa
Atencao Integral, afetivamente chamado de PAI.

Depois, ampliou sua “revolucao” ao escolher hospitais estrategicos
onde foram criadas unidades do Programa Espaco da Familia Ronald

McDonald, para oferecer conforto e descanso durante as longas ses-
soes de tratamento, e iniciou um programa nacional pelo diagnostico
precoce, com capacitacao e sensibilizacao de profissionais e estu-
dantes da saude e educacao basica, para as criancas e adolescentes
serem diagnosticados mais cedo e com mais chances de cura. Juntos,

Sonia e dra. Sima
Ferman (INCA), em
viagem aos Estados
Unidos, em maio de

1993

FoTo: Arquivo pessoal
familia Neves

Unidades do Programa
Espaco da Familia
Ronald McDonald

FoTo: Arquivo IRM
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0s quatro programas - Casas Ronald, Atencao Integral, Espacos da
Familia e Diagnostico Precoce - formam a Jornada da Familia.

Sima e Petrilli nao apenas viram o Instituto nascer como ajuda-
ram no trabalho de parto. A doutora viajou para os Estados Unidos
com Sonia Neves para aprenderem com a experiéncia americana da
RMHC como gerir uma Casa Ronald McDonald. E Petrilli lembra-se ate
hoje do jantar em Sao Paulo com Chico Neves, em um bar tematico
de futebol fundado pelo narrador Luciano do Valle, quando os dois
conversaram sobre o Instituto pela primeira vez - e também sobre o
Vasco da Gama, amor que eles compartilham. “Chico resolve tudo no
peito e na raca”, diz, usando metafora futebolistica. A partir daquele
jantar, a ideia so cresceu.”

Os dois oncologistas sabem muito bem a importancia do Instituto
para a evolucao da medicina brasileira por conhecerem o verso e o
anverso da moeda:; como integrantes da comissao medica - da qual
Sima faz parte até hoje - e também como representantes de hospi-
tais que sao referéncias no tratamento do cancer infantojuvenil, e que
descobriram no Instituto Ronald McDonald a parceria ideal.
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Enquanto Sima dedica-se ao INCA desde 1990, Petrilli € um dos
fundadores do GRAACC, o Grupo de Apoio ao Adolescente e a Crianca
com Cancer, em Sao Paulo, que comegou como uma casa modesta
na Rua Botucatu, no bairro de Vila Clementina. Hoje, € um dos cen-
tros de tratamento e pesquisa mais modernos do continente, com trés
edificios dedicados a oncologia pediatrica.

Com o Programa Atencao Integral, o Instituto participou dos inves-
timentos de cada um dos centros de tratamento e pesquisa na area
que pediram seu apoio. Atualmente, por exemplo, o INCA passa por
uma reforma que aumentara em quase 300 metros quadrados um
dos setores dedicados as criancas e aos adolescentes em sua sede.
Empresas diversas e pessoas famosas, como o ex-jogador Ronaldo
Fendmeno, ja fizeram doacoes para o INCA, mas so o Instituto Ronald
McDonald esta sempre presente, e nesta obra nao é diferente.

Quando estiver tudo pronto, o que é hoje um espago 0cioso no
ultimo dos 11 andares do prédio do INCA, na Praca da Cruz Vermelha
- fundado em 1957, mas cuja historia remonta a 1938 -, sera um novo
ambulatorio para atendimento, uma area de recreacao para adoles-
centes, novos consultorios, duas poltronas a mais para quimioterapia,
uma sala de procedimentos fora do centro cirurgico. Uma diferenca
e tanto em relacao ao periodo anterior ao Instituto existir, quando
pacientes infantis eram atendidos junto com os adultos. Essa obra tem
custo total de R$ 8 milhdes, e o Instituto participa com 13% do valor.

Desde seu nascimento, em 1999, o Instituto Ronald McDonald
sempre teve uma ambicao nacional. No inicio, parte do trabalho era
entender as necessidades dos servicos de oncologia pediatrica do
pais e, durante muitos anos, ele foi uma espécie de polo aglutina-
dor de médicos oncologistas, pediatras, Ministério da Saude, empre-
sas privadas, familiares, voluntarios, todas as forcas interessadas em
aumentar o percentual de cura do cancer infantojuvenil, atualmente
em 64% no pais, mais que o dobro da época em que Marquinhos
comecou seu tratamento - e veremos como o Instituto foi importante
para essa evolucao.

A comissao médica que foi formada conseguiu reunir uma selecao
brasileira da oncologia pediatrica: nomes como Algemir Brunetto, Nubia
Mendonca, Raul Ribeiro, Renato Melaragno, Silvia Brandalise, além dos ja
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Desde seu
nascimento, em
1999, o Instituto
Ronald McDonald
sempre teve uma
ambicao nacional.

Dr. Renato Melaragno,
oncopediatra que inte-
gra a comissao medica
do Instituto Ronald
McDonald

FoTo: Arquivo IRM

citados, para mencionar apenas alguns. Atualmente, essa selecao é for-
mada pelos medicos Alayde Vieira Wanderley, Carmem Fiori, José Carlos
Cordoba, Kemel Kalif, Claudio Galvao, Renato Melaragno, Sima Ferman
e Carla Macedo. Ao grupo cabia a funcao de avaliar cada um dos proje-
tos enviados anualmente pelos servigos oncologicos de todo o pais, por
meio do Programa Atencao Integral (PAN. Nessa avaliacao, nao raro era
- e ainda € - preciso vigjar para entender in loco a real necessidade € a
melhor forma de o Instituto ajudar.

O numero de instituicoes beneficiadas mostra o compromisso nacio-
nal do programa: foram 108 de todas as regides do pais. Elas tiveram
1.961 projetos submetidos ao PAI e aprovados pela comissao médica,
que sempre deu avaliou projetos que receberiam investimentos, tendo
como objetivo a qualificacao dos servicos oncologicos do pais, para
que eles possam salvar mais vidas. Todos esses projetos receberam,
nesses 25 anos, o valor de R$ 403,9 milhdes. Ou seja: o Instituto investiu
em média R$ 1,34 milhao por més ao longo de sua historia.

Entre as iniciativas apoiadas em todo esse tempo, 0 maior numero
corresponde a aquisicao de equipamentos para hospitais, com 253
projetos e investimento de R$ 34.6 milhdes. Em segundo lugar em
numero de acoes (237) estao reformas ou construcao de Casas Ronald
McDonald, Espacos da Familia Ronald McDonald e suporte a institui-
coes de apoio, que custaram R$ 37.1 milhdes.
Mas o maior investimento feito a pedido das
instituicoes tem sido no custo operacional dos
servicos oncologicos - foram 141 solicitacdes
atendidas pelo PAI (R$ 96,1 milhées) em duas
décadas e meia. No momento ha 80 projetos
em execucao em todo o pais.

Sao muitas acdes simultaneas e um
esforco coletivo permanente para fazer com
que a medicina evolua. Se a oncologia pedi-
atrica se consolidou no pais, isso se deve
em grande parte aos avancos apoiados pelo
Instituto. "Deixar s6 na mao do governo nao
da, porque as politicas publicas sao funda-
mentais, mas, as vezes, sao lentas. O terceiro
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setor passou a ter um papel nao de substituir o governo, mas de
complementar”, afirma o doutor Renato Melaragno, que ja presidiu
a Sociedade Brasileira de Oncologia Pediatrica e, alem de integrar a
comissao medica do Instituto Ronald McDonald, € oncopediatra do
Hospital Santa Marcelina, em Sao Paulo.

Ele esta acostumado a percorrer o Brasil para analisar os servicos
oncologicos que solicitam apoio financeiro do Instituto. Com um olhar
treinado a partir de quatro décadas de experiéncia em consultorio, hos-
pitais e no Instituto, consegue enxergar aquilo que, muitas vezes, os
hospitais ndo percebem. A ideia central do Programa Atencao Integral
€ saber o que falta em cada servico oncologico, onde esta a principal
necessidade e como o Instituto pode ajudar a alavancar a evolucao.

“O mais interessante € o Instituto ter assumido o compromisso de
ser um parceiro das instituicées, nao um banco 24h. Cada projeto é
discutido, a gente pensa, conversa e desenvolve as acdoes, muitas
vezes corrigindo e aplicando melhor o dinheiro”, conta Melaragno,
também ele um colaborador de longa data.

Embora nao tenha sonhado ser medico - queria ser patologista,
isso sim —, o doutor Melaragno € apaixonado pelo que faz de tal forma
que sua esposa, enfermeira que atua na oncologia pediatrica, cos-
tuma lhe dizer que ele parece um guia de excursao, pois sai animado
para o trabalho todas as manhas. “O Instituto comecou como missao
de uma familia, quase de um jeito amador, e evoluiu de maneira gri-
tante ate se tornar uma das maiores ONGs do Brasil, sendo uma refe-
réncia na oncologia pediatrica do pais”, diz.

O beneficio dos programas € imenso. Sao 3,3 milhdes de criangas e
adolescentes impactados diretamente, e 10,9 milhdes indiretamente.
Enquanto as unidades do Programa Casa Ronald McDonald sao a
génese e o coracao do projeto global da RMHC, por permitirem que
familias que precisam viajar em busca de cura possam se hospedar
de graca em um lugar que oferece tudo o que precisam, o Programa
Atencao Integral, que nao existe nos Estados Unidos, € o que permite
a medicina salvar mais vidas.

Um dos exemplos vem do Santa Marcelina, hospital particular
que atende mais de 60% de seus pacientes vindos do Sistema
Unico de Saude (SUS), uma das exigéncias do Instituto Ronald
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McDonald para apoiar qualquer instituicao. Ha alguns anos, o hospi-
tal comecou a fazer diagnostico molecular, a principio em tumores
cerebrais. Os oncologistas percebiam que havia pacientes com a
mesma doenca que respondiam de forma diferente ao tratamento
e buscavam uma solucao.

Com pesquisa, descobriram que havia diferencas celulares micros-
copicas entre os casos analisados. A evolucao da tecnologia médica
trouxe as imunofenotipagens e imunoperoxidase, exames que apro-
fundam ainda mais o entendimento sobre quais sao os tipos de célu-
las envolvidas na doenca. Isso trouxe avancos, por exemplo, no trata-
mento da leucemia mieloide cronica, que sempre foi uma doenca que
SO se curava com transplante de medula.

Hoje ja existe medicacao que corrige esse defeito da célula da
medula. O paciente toma um comprimido por dia e fica livre do trans-
plante”, diz o doutor Melaragno. Mas tudo comeca com um diagnos-
tico preciso, que torna possivel dirigir o tratamento melhor e com mais
chances de cura. "Ha casos parecidos com outros tumores, mas esse
foi o primeiro em que houve uma grande revolucao das terapias mais
modernas. Com o PAl, comecamos a fazer no hospital diagnosticos
para todo o Brasil, ndo s6 dos nossos pacientes.”

Por maior que seja a relevancia do Programa Atencao Integral,
movimentando recursos e aumentando a taxa de sobrevivéncia como
nenhuma outra ONG que apoia essa causa, o Instituto tambem tem
ampliado sua forma de atuacao, sendo cada vez mais nao apenas um
financiador, mas tambéem um influenciador de protocolos de atendi-
mento, praticas e politicas publicas, provocando melhorias do proprio
sistema de saude.

No inicio do trabalho do Instituto, nao havia obrigatoriedade nos
hospitais oncologicos que atendiam criancas de se ter uma ala infantil
separada da ala dos adultos, por exemplo. Nem mesmo um oncolo-
gista pediatrico. Foi muito por causa do trabalho de campo do Instituto
Ronald McDonald, indo de servico em servico, de estado em estado,
e orientando os projetos pelo Programa Atencao Integral, que isso foi
se consolidando até fazer parte das politicas de atendimento em todo
o Brasil. Essa orientacao do Instituto parte, em grande parte, dos crite-
rios de exigéncia da instituicao.
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"A gente sempre trabalhou com uma influéncia em politica, mas
sem se dar conta disso. Hoje sabemos que temos uma forma de
influenciar o funcionamento da oncologia pediatrica no Brasil, mas
muito organicamente, sempre orientados pela nossa comissao de
medicos”, afirma Danielle Basto, Gerente de Programas, Inovacao e
Advocacy no Instituto Ronald McDonald, onde trabalha desde 2014.

‘O Instituto tem um grande impacto na oncologia pediatrica brasi-
leira. Nao somos os unicos, Nao somos 0s Unicos, mas Somaos 0 maior
investidor social no cenario da saude oncologica infantil.”

O cuidado do Instituto em cumprir sua missao € tamanho que,
em 2023, organizou uma reuniao com oncologistas pediatricos, hos-
pitais e servicos assistenciais para entender ainda melhor quais sao
os desafios de cada servico oncologico em cada regiao brasileira. A
ideia era conhecer a fundo as lacunas e levantar as prioridades, para
ser possivel desenhar uma forma de atuacao ainda mais eficaz, orien-
tando o PAI de acordo com as necessidades mais prementes.

Um dos resultados importantes desse encontro foi identificar
oito centros oncologicos parceiros que NAo possuem uma maquina
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essencial para exame de sangue, sem a qual nao é possivel medir
o nivel de toxicidade durante o tratamento de quimioterapia. Esse
aparelho realiza varios tipos de analise clinica e custa cerca de R$ 2
milhdes, quase o mesmo valor de um tomografo computadorizado,
mas ha também os custos com os insumos. Tudo esta sendo pensado.
“Estamos desenvolvendo uma solu¢cao com um hospital de Cuiaba,
primeiro no qual identiicamos essa necessidade, para chegarmos
a uma resposta ainda este ano. Caso a maquina seja comprada, ela
poderia servir nao apenas para o tratamento do cancer infantojuvenil.
Talvez essa solucao que estamos desenhando, no futuro, tenha um
impacto na politica também, no entendimento de que € obrigatorio ter
esse exame para obter a habilitacao de funcionamento”, diz Danielle.
Sao muitos os caminhos que o Instituto tem percorrido nessa atu-
acao tao diversa e que nao para de se ampliar. Em 2022, foi sancio-
nada a Lei 14.308, que cria a Politica Nacional de Atencao a Oncologia
Pediatrica. O objetivo € aumentar os indices de sobrevida e reduzir a
mortalidade, e também diminuir a taxa de abandono ao tratamento,
aléem de melhorar a qualidade de vida das criancas e adolescentes
de 1 até 19 anos que tiveram suas vidas atravessadas por um cancer.
Antes da aprovacao, houve amplo debate promovido pela Frente
Parlamentar de Combate ao Cancer Infantil, com apoio da Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP), do Instituto do Cancer Infantil do Rio
Grande do Sul (ICI-RS), da Confederacao Nacional de Instituicoes de
Apoio e Assisténcia a Crianca e ao Adolescente com Cancer (Coniacc)
e também, é claro, do Instituto Ronald McDonald. Essa lei € uma vito-
ria de todos que estao na ponta da lanca do enfrentamento ao cancer
infantojuvenil, para que a doenca que mais mata criancas e adoles-
centes seja considerada prioridade nas novas politicas publicas.
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CAPITULO 3

Era 2011 quando o Instituto Ronald McDonald trouxe para o Brasil mais
um projeto do portfolio da RMHC. O primeiro Espaco da Familia Ronald
McDonald no pais foi inaugurado em Sorocaba, interior de Sao Paulo,
no Hospital do Grupo de Pesquisa e Assisténcia ao Cancer Infantil
(GPACI). Desde entao, outras oito unidades foram abertas em cen-
tros oncologicos de Barretos, Brasilia, Cuiaba, Curitiba, Florianopolis,
Joinville e Sao Paulo. E mais duas estao prestes a abrir.

Ao tratar o cancer de uma crianca, a familia inteira se transforma e a
rotina muda diante da urgéncia da busca pela cura, em um processo
que exige adaptacao de todos. As maes costumam parar de trabalhar
para se dedicarem inteiramente ao tratamento e aos cuidados diarios.
SO quem viveu sabe quao cansativo e. Muitos casamentos terminam
com a nova realidade - os maridos, nao raro, abandonam a familia.
Isso tudo aconteceu com Ana Paula Tobias, mae de Lays. “A gente
passa a viver apenas o dia de hoje. Futuro para mim é pensar ‘sera que
vamos voltar para casa no proximo fim de semana?”, conta.

Quando estao no hospital acompanhando seus filhos, os familiares
enfrentam longas horas de espera. O que demora mais € o tempo
de duracao das sessodes de quimioterapia intravenosa. O Espaco da
Familia Ronald McDonald € um braco do Instituto que vira abraco, um

jeito de estar presente também nesse momento dificil do ambiente

hospitalar. As nove unidades existentes sao pensadas para as crian-
cas e familias encontrarem conforto e acolhimento, um lugar onde
possam repousar, recuperar as energias com uma programacao de
atividades ludicas, biblioteca e brinquedoteca com centenas de livros
e brinquedos, computadores, sofas, cozinha, lanche, banheiro.
Amanda Bueno é sociologa e esta no Instituto desde 2018. Ela lidera
o Programa Espacos da Familia Ronald McDonald. Em todo o mundo,
sao 270 unidades espalhadas por 30 paises e regides. O projeto surgiu
em 1992 no Hospital Children's Mercy, em Kansas City, com o intuito




de apoiar as familias que precisam se deslocar para o tratamento de
um filho, mas que voltam para suas casas apos sairem do hospital. O
programa vive uma nova fase de expansao. O desafio agora € inves-
tir mais nas regides Norte e Nordeste, historicamente menos atendi-
das pelos servicos oncologicos. Os proximos dois Espacos serao em
Recife e em Fortaleza. As obras estao em fase adiantada. Em Recife,
no Hospital Universitario Oswaldo Cruz, dentro do Centro de Onco-
hematologia de Pernambuco, a inauguracao sera ainda neste ano de
2024, em Fortaleza serda no comeco de 2025.

Os Espacos mais antigos eram operados pelas instituicoes par-
ceiras seguindo as diretrizes do Instituto. Isso mudou - agora, as
equipes tém que fazer parte do quadro de funcionarios do Instituto
Ronald McDonald. "Hoje nos contratamos, treinamos e fazemos a
gestao dos profissionais que atuam nos novos Espacos”, conta
Amanda, fazendo a ressalva de que nos mais antigos esse trabalho
continua a cargo dos hospitais.

Mais de 90% das pessoas que frequentam os Espacos da Familia
afirmaram em uma pesquisa interna feita recentemente que eles nao
concorrem com outras areas do hospital. Ou seja: se nao existissem,
as familias nao teriam nada parecido nas unidades. Vai muito aléem de
ter um tomografo todo adesivado ou paredes coloridas - o que, alias,
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passou a ser comum nas alas pediatricas por influéncia do Instituto
Ronald McDonald, pois antes os hospitais nem sequer tinham alas
infantis. A programacao costuma ser repleta de atividades interativas
como oficinas de artes, de missanga, aulas escolares e de reforco,
visitas de personagens, tarde de bingo.

"Sao familias que acordam muito cedo, viajam até outras cida-
des para o tratamento do filho e chegam cansadas. Nossos nume-
ros mostram que, embora estejam presentes em nove municipios,
os Espacos atendem criancas de mais de 500 cidades”, conta a lider
do programa. “Toda vez que a gente visita as unidades, vemos como
as familias sao gratas por terem um ambiente aconchegante dentro
do hospital. Existem grupos de maes que se conectam e marcam as
idas ao médico e tratamentos nos mesmos dias. Sao vinculos que vao
se formando e talvez essas conexdes nao existissem sem o Espaco.
Acreditamos fortemente que ajudamos, com o programa, a reduzir a
taxa de abandono ao tratamento.”

O primeiro de todos os Espacos da Familia, em Sorocaba, foi rei-
naugurado no dia 23 de agosto de 2024 apos passar por uma reforma
completa, necessaria apos uma enchente inundar a cidade em janeiro.
Ele renasceu, inteiramente reequipado, com 147 metros quadrados,
sala de estar com espreguicadeiras e TV, area escolar, videogames -
tudo o que os familiares precisam para viverem as horas no hospital
com o bem-estar que merecem.
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SO em 2023, essa unidade beneficiou mais de 300 familias e rece-
beu 8.814 visitas. Sao pessoas que vém dos 48 municipios na regiao
onde o hospital € referéncia. Imagine uma mae com dois filhos que
nao tem com quem deixar uma das criancas enquanto a outra precisa
passar o dia se tratando. Com o Espaco da Familia, esse problema
nao existe e a familia continua unida, reduzindo consideravelmente as
chances de abandono do tratamento.

Como todos os programas do Instituto, o Espaco da Familia é
mantido com doacées. "E um programa essencial para a Jornada da
Familia, que pretende atravessar o tratamento em todas as suas fases:
antes, durante e depois. Nosso foco esta na parcela da populacao
que é invisibilizada pelos governos e pela propria sociedade, mas
para quem nunca deixamos de olhar”, afirma Danielle Basto, que tam-
bém gerencia nacionalmente o programa.

Embora pretenda levar o Espaco da Familia para um numero
ainda maior de cidades, o Instituto segue a risca critérios para garan-
tir que sejam mantidos o rigor exigido pela RMHC. Ha uma série de
questoes a ser consideradas para a escolha da instituicao, como viabi-
lidade social e financeira. Assim como no Programa Atencao Integral,
o hospital precisa atender prioritariamente pacientes do SUS, e € ana-
lisado o numero de familias que serao beneficiadas. Medicos e fami-
liares sao ouvidos, necessidades prioritarias do centro oncologico sao
observadas. Um plano de arrecadacao é elaborado pelo Instituto em
parceria com o hospital, e s6 entao é solicitado o licenciamento do
novo espaco a RMHC.

Da muito trabalho, mas compensa. “Seguimos em franca expansao
pelo Brasil", destaca a CEO, Bianca Provedel. "Nosso objetivo € que
possamos ter em todos os servicos de oncologia pediatrica do pais
uma unidade do Espaco da Familia Ronald McDonald, para apoiar e
atender as familias da melhor forma possivel.”
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CAPITULO 4

Euma tragedia silenciosa, da qual pouco se fala. Em 2023, houve 2.393
mortes por cancer na infancia, segundo o Sistema de Informacao sobre
Mortalidade, do Ministério da Saude, considerando apenas os casos
diagnosticados. Mas quantos nao sao descobertos? Quantas criancas
e adolescentes morrem sem que ninguéem saiba o motivo, com
sintomas que, nao raro, meédicos confundem com outras doencgas?
Quantas vidas e quantos filhos de milhares de familias poderiam ter
sobrevivido? Quanto vale a vida de cada uma dessas criancas?

Mais de 700 mil pessoas no pais sao diagnosticadas com algum tipo
de neoplasia por ano, considerando todas as idades, segundo a estima-
tiva de incidéncia mais recente feita pelo INCA para o triénio 2023-2025.
Enquanto os canceres de mama e prostata sao 0s mais comuns no pais
e representam 20% do total, o infantojuvenil equivale a cerca de 1% a
4%, percentual que indica porque essa nunca foi uma prioridade dos
governos em politicas publicas. A luta do Instituto € para que isso mude,
€ mesmo com a aprovacao da Lei 14.308 nao sera facil.

Um dos problemas € o fato de as faculdades de medicina darem
pouca atencao ao cancer infantojuvenil. Médicos passam seis anos
na graduacao, e mais quatro na residéncia, e saem com conheci-
mentos superficiais sobre o tema. A doenca nas criancas tem muitas
nuances, pois costuma afetar as células do sistema sanguineo e os
tecidos de sustentacao. Por geralmente ser de origem embrionaria,
é formada pelas chamadas células indiferenciadas, o que costuma
proporcionar melhor resposta, mas também uma piora mais rapida
se nao houver tratamento.

“A oncologia pediatrica deveria ocupar um espaco muito maior do
que ocupa nas residéncias de pediatria e na propria faculdade de
medicina. O espaco dado é desproporcional a importancia que ela
tem dentro da pediatria”, critica o doutor Melaragno. A grande maioria
dessas criancas passa pelas maos de cinco, seis, sete pediatras, as
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vezes mais, até chegar a alguém que suspeite que ela tem cancer.
Esse € o grande problema.”

A menos que seja uma massa solida, € muito mais dificil identifi-
car o tumor em uma crianca do que nos seios de uma mulher ou na
prostata de um homem. Os tumores mais frequentes na infancia sao
as leucemias, os que atingem o sistema nervoso central e os linfo-
mas. Também sao mais comuns neuroblastoma (tumor de células do
sistema nervoso periférico, em geral no abdémen), tumor de Wilms
(renal), retinoblastoma (no fundo do olho), germinativo (das células
que originam os ovarios e os testiculos), osteossarcoma (6sseo) e sar-
comas (em partes moles).

Outro problema sao as poucas estatisticas sobre o cancer infan-
tojuvenil, essenciais para a elaboracao de politicas. A taxa de sobre-
vida média de criancas e adolescentes no pais, considerando todas
as neoplasias, € de 64%, mas esse dado - um avango impressionante
em relacao aos 30% de quando surgiu o Instituto - esta oito anos
desatualizado, € de 2016. Ha diferencas pouco conhecidas entre cada
regiao do pais. Pelos numeros mais recentes, o percentual de cura
varia muito de regiao para regiao: no Norte, € de 50%, ante 75% nos
estados do Sul.

Todos estes pontos aumentam o desafio do Instituto Ronald
McDonald, que tem o objetivo de elevar o indice de 64% para 80%,
proximo ao percentual dos paises com alta renda, como Estados
Unidos e Franca, onde a taxa de sobrevida do cancer infantojuvenil
chega a 85% - essa diferenca de 20 pontos percentuais € o que os
oncologistas chamam de survival gap.

Uma disparidade crucial entre o Brasil e essas nacdes explica a
diferenca no percentual: as condicdes de saude em que os peque-
nos pacientes chegam aos centros oncologicos para darem inicio ao
tratamento. Um levantamento recente do INCA revelou que 22,5% dos
250 novos pacientes por ano dao entrada no hospital com a doenca
em fase metastatica, o nivel mais grave de avanco.

"Os oncologistas estrangeiros nos perguntam, quando fazemos reu-
nides, porque nao temos criancas com tumor pequeno. Além do nivel
metastatico, sao tumores muito mais volumosos do que aqueles que
eles costumam ver. Isso tem a ver com o retardo no diagnostico”, conta
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a doutora Sima. "Aqui € comum chegarem com tumores muito volu-
mosos. Tumores grandes também podem estar associados a um pior
prognostico e a biologia da doenca. Mas, aqui no Brasil, isso tem muita
relacao com o tempo que as criancas demoram para chegar.”

Diante desse cenario, ficou claro para a equipe do Instituto Ronald
McDonald que nao seria possivel cumprir o proposito de elevar as
chances de cura sem fazer com que criancas e adolescentes com
cancer sejam diagnosticados mais cedo. E a Unica maneira de os
pacientes chegarem aos hospitais com tumores menos volumosos,
com menos casos de metastase - assim como nos paises onde a
taxa de sobrevida € superior a 80% - e, portanto, com mais chances
de sobreviver. Com essa inspiracao, o Instituto criou, em 2008, o
Programa Diagnostico Precoce do Cancer Infantojuvenil.

Os trés verbos-chaves para entender o programa sao informar,
capacitar e sensibilizar. Equipes do Instituto percorrem o Brasil inteiro,
das capitais a cidades isoladas, multiplicando conhecimento sobre
cancer infantojuvenil, ensinando os sintomas mais comuns, como sus-
peitar de uma neoplasia e o que fazer em caso de suspeita.

Fazem isso nao apenas com medicos, enfermeiros e técnicos de
enfermagem, mas com outros profissionais que tambem lidam com
criancas e, muitas vezes, sao os primeiros a perceber os primeiros
sinais, como professores de escolas. Desde o inicio do programa,
quase 40 mil profissionais em todas as regides foram capacitados. E
muito, mas o Instituto quer mais, pois calcula que o impacto chegou a
10% das equipes medicas do pais. Ainda faltam 90%.

"So conseguiremos alcancar os paises de alta renda se os casos
forem diagnosticados precocemente e tratados adequadamente.
E um grande desafio para o Brasil. Com esse programa, o Instituto
assume mais uma vez um papel de acao coletiva, de atuacao con-
junta com o objetivo de aumentar o indice de cura’, reflete Viviane
Junqueira, que trabalha no Instituto desde os primeiros anos da orga-
nizacao e lidera o Programa Diagnostico Precoce desde o inicio.

Melaragno lembra que o programa nasceu a partir de uma con-
versa que surgiu com o medico Dr. Luiz Antonio Santini, que dirigiu o
INCA por dez anos, entre 2005 e 2015. Nessa epoca, havia um conse-
lho no INCA para discutir politicas publicas. Um dia o doutor Santini
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disse para Melaragno e Chico que era fundamental que existisse um
programa de diagnostico precoce no pais. Segundo ele, isso ndo seria
feito pelo Ministéerio da Saude nos proximos anos.

"Acendeu uma chama dentro da gente, e a ideia foi evoluindo. Ate
que conseguimos um grupo muito forte no Instituto que assumiu esse
trabalho e ja comecou a estudar a populacao brasileira, como é feita a
assisténcia dessa populacao em termos nacionais. E entendemos que
era preciso ir na saude basica, naquele individuo que esta na ponta do
atendimento, que € o agente de saude”, lembra Melaragno.

Por que o diagnostico precoce € tao importante no cancer infantil?
Porque ele nao € provocado por habitos nocivos a saude. Nao pode
ser evitado. E a menos que o tumor seja uma massa solida - os tipos
mais frequentes na infancia sao as leucemias, os que atingem o sis-
tema nervoso central e os linfomas. Quando descoberto, ele ja esta
instalado e, nao raro, avancado. O diagnostico precoce pode determi-
nar se uma crianca sera salva ou nao.

“A evolucao no diagnostico foi um passo tao grande ou maior do
que a propria evolucao da quimioterapia. As drogas sao basicamente
as mesmas ha 15, 20 anos. Mas passamos a saber usa-las melhor a
partir de exames mais precisos. E o diagnostico precoce € o comeco
de tudo”, afirma Melaragno.

Como especialista e coordenadora do programa, Viviane Junqueira
também costuma viajar Brasil adentro para levar o Diagnostico
Precoce ao maior numero possivel de lugares e pessoas. Ha pou-
cas semanas, ela e Melaragno viajaram para Mossoro, no Rio Grande
Norte, a terra do melao, do sal e que se orgulha de ter expulsado
Lampido e seus cangaceiros em 1927. Fizeram uma capacitacao na
Associacao de Apoio a Crianca com Cancer de Mossoro e Regiao. Foi
um “evento concorrido” no auditorio, como postou a Liga de Mossoro
- dedicada a oncologia no oeste potiguar -, cheio de profissionais da
saude avidos por conhecimento.

“Em cada capacitacao que eu vou, ouco depoimentos incriveis
sobre como foi importante aquele momento para os agentes de
saude, para eles estarem mais atentos aos sinais e sintomas do can-
cer infantojuvenil, para que tenham um olhar diferenciado quando
forem atender uma crianca”, conta.
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Ela queria mudar de area, fazer algo em que visse proposito, algo
que pudesse ter um impacto no mundo. Encontrou. “Assim que eu
soube que tinha sido selecionada, descobri que estava gravida. Contei
e fui contratada mesmo assim. Sou muito grata por isso. A idade da
minha filha tem o tempo que eu tenho trabalhando aqui, 18 anos”, diz
Junqueira. Por vir da area de exatas, ela sabe a importancia dos nume-
ros e lamenta a desatualizacao dos dados sobre o cancer infantil. “Nao
€ uma realidade para se mudar em poucos anos. Mas a gente deveria
medir se estamos conseguindo reverter esse cenario. Ou se mesmo
com todos os nossos investimentos, a curva dos numeros ainda nao
mudou. Nao temos como saber isso porque trabalhamos com dados
de 2016", lamenta.

Chico recorda um caso que revela o impacto do programa e o que
a capacitacao de um profissional &€ capaz de fazer. "S6 para dar uma
ideia do alcance: tem uma menina no Parana chamada Heloisa. Ela €
filha de um médico de uma unidade basica de saude que foi capaci-
tado com a gente. Com o que ele havia acabado de aprender, suspei-
tou que a fitha estava com cancer. Pegou o telefone, conversou com
a doutora Carmen Fiori, uma das médicas que fazem esse trabalho no
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Parana, alem de fazer parte da comissao médica, e ser uma grande
entusiasta do programa, e marcaram uma consulta em poucos dias.
Era cancer mesmo. Heloisa esta maravilhosa hoje porque o tumor foi
diagnosticado logo no inicio. Sao essas historias que nos mostram que
o Diagnostico Precoce € o caminho”, diz Chico.

Segundo a doutora Carmen, os casos de cancer infantojuvenil na
UOPECCAN - como é conhecido o Hospital de Cancer de Cascavel,
sigla que vem de Uniao Oeste Paranaense de Estudos e Combate ao
Cancer -, como em outros lugares do pais, chegavam em estagios
muito avancados. Essa realidade comecou a mudar com a entrada
da instituicao no programa Diagnostico Precoce. Foram dez anos, de
2008 a 2018, com capacitacao de 2591 profissionais que atuam nas
unidades basicas de saude das 33 cidades da regiao.

Quantas vidas as quase 40 mil pessoas capacitadas pelo Instituto
em todo o Brasil ajudaram a salvar? Nao € possivel medir, mas dados
do hospital onde a doutora Carmen atua dao uma dimensao da
importancia do programa. Durante os dez anos de capacitacao, foram
diagnosticados 555 casos no total, dos quais 53% (292) foram conside-
rados de alto risco e 47% (263), de baixo risco. Quando se observam os
nUMeros ano a ano, a evolucao impressiona: em 2009, foram diagnos-
ticados 44 casos, sendo 65% (29) de alto risco; ja em 2018, no decimo
ano do programa, o numero de diagnosticos aumenta para 75, mas o
indice de alto risco cai para 40% (30).

“Houve prevaléncia de maior numero de casos de alto risco no peri-
odo de 2009 a 2013. A partir de 2014, a situacao comecou a se reverter,
e tivemos um aumento de casos com doenca mais localizada gracas
ao programa. Mais casos foram diagnosticados precocemente, com
mais chances de cura no tratamento”, diz a meédica Carmen Fiori.

Alem da Heloisa, que hoje estuda medicina em Cascavel, tem o
Eduardo, que concluiu um curso técnico em Marica, o Gabriel, jorna-
lista recém-formado no Rio de Janeiro, a Ana Beatriz e 0 Oscar, que se
apaixonaram durante o tratamento, estao noivos, fazendo faculdade
e donos de uma loja de material de construcao em Paragominas,
no Para. Sao tantas criancas que foram curadas. Criancas no Brasil
inteiro que se tornaram adultos com a ajuda fundamental do Instituto
Ronald McDonald.
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Passel a mao no meu
pescoco e senti um nodulo.
E era grande. Pegueil no
pescoco de uma amiga ao
meu lado e ela nao tinha
aquele caroco.

Heloisa Gemelli
Ex-paciente

CAPITULO 5

Era 0 9° ano da escola. Foi isso que a marcou. “Nao lembro o que estu-
dei, como foi, 0 que aconteceu naquele ano”, conta Heloisa, buscando
na memoria retalhos de sua vida. Aos poucos, comeca a recordar: ia
uma semana ao coléegio, na outra ficava em casa. Depois voltava mais
alguns dias e, sem conseguir dar sequéncia aos estudos, faltava nova-
mente. Tudo comegou numa sexta-feira, em um culto para adoles-
centes da Igreja Presbiteriana. Era noite de musica, todos se reuniram
para cantar até meia-noite. Algo estranho aconteceu. "Passei a mao
Nno meu pescoco e senti um nodulo. E era grande. Peguei no pescoco
de uma amiga ao meu lado e ela nao tinha aquele caroco”, conta, cos-
turando sua colcha de lembrancas do periodo mais dificil que viveu.
Ela lembra que mandou uma mensagem para a mae na mesma hora.
E correu para casa.

No fim de 2016, poucos meses antes, o pai de Heloisa Gemelli
Tansini da Silva havia participado da capacitacao do Instituto
Ronald McDonald em Diagnostico Precoce do cancer infantojuvenil.
Alessandro Tansini da Silva € médico endocrinologista da Prefeitura
de Cascavel, no Parana, onde Heloisa nasceu. Ele examinou o pes-
coco da filha assim que ela chegou em casa. Logo percebeu que
aquele nodulo nao era comum. Conseguiram agendar uma consulta
na segunda-feira seguinte. Na cabeca de uma menina de 14 anos, o
Hospital do Cancer da cidade era, como ela diz, “sinébnimo de morte™.
Nao aquele especificamente, mas qualquer centro oncologico. Era a
pior coisa que ela poderia imaginar. As recordacoes se tornam mais
nitidas: a primeira consulta com as doutoras Aline Rosa e Carmen Fiori;
o acolhimento que sentiu com as duas; a impressao de leveza que
elas lhe passaram apesar do medo que sentia. Sabia que estava em
boas maos. Fez biopsia para confirmar o tumor. Confirmoul.

A cada dia, recebia informacdes sobre que tipo de tumor ela poderia
ter. A chance de ser linfoma de Hodgkins era de 90%. "Eu procurava




acreditar que estava nos 10% que nao era’, recorda. Quando a proba-
bilidade subiu para 99%, ela tentava acreditar que estava dentro do 1%
de possibilidade de ser um tumor benigno. Nao estava. Era Hodgkins.
“‘Nunca parei para pensar que poderia ser um castigo de Deus, nao
lamentei, nao me culpei, nao pensei que poderia morrer, embora eu
pudesse”, lembra Heloisa. "Aprendi que eu nao estava no controle.
Acreditei que Deus estava.”

Agarrar-se a fé nesses momentos nao € algo raro, sobretudo no
Brasil, pais do mundo que mais acredita em Deus ou em um poder
superior - caso de 89% da populacao, nove em cada dez pessoas,
segundo a pesquisa Global Religion 2023. Mas muitas pessoas de fé
nao sobrevivem. Embora sua crenca tenha sido decisiva no processo
de recuperacao, ajudando-a a manter “a mente quieta, a espinha ereta
e o coracao tranquilo”, como dizem os versos da cancao de Walter
Franco, o diagnostico precoce foi a pedra fundamental no tratamento.

Com a confirmacao do que havia em seu corpo, ela comegou a pri-
meira sessao de quimioterapia naquela mesma quinta-feira, apenas seis
dias apos seu pai suspeitar de um cancer, na noite do culto para adoles-
centes. “Isso foi gracas ao Instituto Ronald”, diz Heloisa. “Porque se meu
pai nao tivesse tido a oportunidade de fazer essa capacitacao, ele nao
teria percebido tao rapido, e eu nao sei onde estaria hoje. Sou apenas
uma menina brasileira que conseguiu ter acesso a isso. Mas quantas
criangas nao tém diagnostico precoce e s6 descobrem mais tarde, em
uma fase avancada? Ou nao descobrem nunca?”, indaga Heloisa.

Foram 12 sessdes de quimioterapia. Suas lembrancas sobre esse
periodo sao confusas, mas ela ndo esquece a primeira quimio, que
durou quase cinco horas. “Como ardia”, lembra. “De tanto que doia,
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Heloisa e seus pais,
Alessandro e Cristiane,

nos dias de hoje.
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Nunca parei para pensar
que poderia ser um castigo
de Deus, nao lamentel, nao
me culpel, nao pensei que
poderia morrer, embora
eu pudesse.

Heloisa Gemelli
Ex-paciente



eu fazia as enfermeiras botarem o minimo de gotas por hora, mesmo
aumentando o tempo de duracao.” Entre os efeitos colaterais, regurgi-
tar era o principal. Cheiro de comida, qualquer que fosse o prato, e tam-
bém cheiro de hospital, eram insuportaveis. Nao conseguia comer nada
solido. Passava cinco dias seguidos na cama, praticamente sem sair do
quarto, depois de cada sessao. Emagreceu muito durante o tratamento.

Perder os cabelos foi algo que a entristeceu apenas no inicio.
Depois, entendeu que chorar ndo a faria se recuperar melhor, nem
os cabelos crescerem. Alem disso, novos fios nasceriam, ela sabia. Os
efeitos comecaram ja no primeiro dia. Quando foi tomar banho, apos
voltar do hospital, perdeu muitos fios ao passar a escova. Ela tem uma
foto do dia em que segura a escova cheia de cabelos na mao. “Fiquei
carequinha. Mas, voltando no tempo, acho que lidei bem com isso.
Decidi nao raspar a cabeca’, conta. “Com o pouco cabelo que restou,
fiz um rabinho de cavalo. Minha mae comprou uma peruca que esta
guardada até hoje. Nunca usei.”

O que mais gostava de fazer nesse periodo era ir aos cultos de
sexta-feira a noite. Era la que ela se reencontrava consigo mesma,
onde buscava forcas para seguir em frente e, ao mesmo tempo, onde
esquecia por alguns minutos do cancer, da quimioterapia, dos reme-
dios, dos enjoos, da saudade do tempo em que sua unica preocupa-
cao era estudar para ser a melhor aluna possivel. Aproximou-se ainda
mais da familia nesse momento. Juntos, viam filmes e séries em casa,
e também gostavam de ir ao cinema.

O tratamento durou de maio a novembro de 2017. Durante os cinco
primeiros anos apos ganhar alta, como € rotina, manteve acompa-
nhamento medico no periodo de remissao. No hospital de Cascavel,
Heloisa conviveu com criancas que moravam em casas com chao de
terra, que dormiam sobre papelao, que muitas vezes nao tinham o
que comer em casa. Conheceu um Brasil que ela s6 sabia que exis-
tia nas noticias. Um Brasil que nunca tinha encontrado. O cancer a
fez perder a ansiedade que sentia em relacao a vida, ao futuro, ao
embate constante entre o que desejamos e o que somos, entre sonho
e possibilidade. A pressao que ela se impunha de ser a melhor aluna
da escola virou po. Passou a valorizar a comida que tem para comer.
A agua quente no chuveiro de casa. Coisas pequenas: uma borboleta
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Heloisa, na época do
tratamento, com as
doutoras Aline Rosa e
Carmen Fiori.
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voando na sua frente. Coisas grandiosas: a familia que tem para amar,
a vida que tem para viver.

“Sim, a gente pode reclamar, ter momentos de fragilidade, passar
porisso nao é facil. Eu tinha acabado de fazer 14 anos, conhecia muito
pouco da vida, ndo tinha nocao da realidade. Passei a ver o mundo
com outros olhos, a olhar para fora de mim e ver realidades que antes
eu so conhecia pelo jornal. Passar por isso me fez crescer”, reflete.

Sua ultima consulta, no fim de 2022, foi pura emocao. O UOPECCAN
tem um ritual para esse momento, quando completa-se o periodo de
remissao: eles tocam um sino. Heloisa nao queria toca-lo, nao ape-
nas por sentir vergonha, mas porque sabia que havia criancas em
tratamento, sabia exatamente como era dificil e o que elas sentiam.
Preocupava-se com a forma como o sino ecoaria nas criangas.

Mas tradicao é tradicao. Respirou fundo enquanto a doutora Carmen
comegou a falar, na frente de um grupo de médicos residentes e dos
pequenos em tratamento que estavam presentes. Heloisa nao lembra
exatamente o que foi dito: nem tudo ela encontra no bau da memoria,
por mais que procure. Mas recorda-se de ter comecado a chorar assim
que a medica abriu a boca. E chorou todas as lagrimas que nao derra-
mou durante o tratamento, quando procurou ser forte, agarrada a uma fé
que se fortaleceu ainda mais. Mas, apesar da certeza de que ficaria bem,
era apenas uma menina, e as lagrimas a lembravam disso. A doutora
perguntou se ela queria dizer algo. Heloisa apenas agradeceu. A médica
esticou o braco e lhe entregou o sino, dizendo “pode tocar”. E ela tocou.

Aos 22 anos, Heloisa esta fazendo faculdade. E a carreira que ela
escolheu foi medicina. E o que sempre quis e passou a querer ainda
mais depois de entender o proposito de
medicos que, como seu pai, foram tao impor-
tantes: salvar vidas. Continua morando com
0s pais em Cascavel, perto de Foz do Iguacu.
Tem uma cachorra de 14 anos chamada Mel,
uma lhasa apso preta. O que mais gosta de
fazer e estudar. E assistir a filmes e séries com
seu hamorado. Tomar um bom café. Passear
com Mel. Ficar com a familia. Coisas peque-
nas. Coisas grandiosas.
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Eu achel que veria criancas
morrendo, tristes. Quebrel
a cara assim que entrei na
Casa Ronald McDonald.

Erika Passos
Mae do Eduardo, ex-paciente

CAPITULO 6

Deveria ser uma viagem de férias em familia, uma visita a casa do pai

no Rio de Janeiro. Depois do carnaval, todos voltariam para Curitiba
e avida seguiria seu curso: as criancas estudando, Erika dando aulas
na escola, Marcio vendendo carros em uma concessionaria. Mas 0s
planos mudaram tanto que, 13 anos depois, eles continuam no Rio.
Tudo se mistura na cabeca de Erika Passos: a morte do pai apos
um mal subito, no sabado de carnaval daquele 2011; uma dor estra-
nha que seu cacula, Eduardo, comecou a sentir nas costas, e que
foi se espalhando até impedi-lo de andar; a doenca que, alguns
anos depois, levou embora sua mae. Foi como se a vida, de repente,
virasse sua inimiga.

Com seu marido, Marcio, e os dois filhos do casal, Ana Helena e
Eduardo, Erika embarcou para o Rio de Janeiro naquele inicio de
2011 como costumava fazer nessa época do ano. Embora vivesse em
Curitiba com sua familia, foi criada em Sao Gongalo, na regiao metro-
politana do Rio de Janeiro, no bairro de Alcantara. A saudade do pai,
que continuou na terra natal, a fazia voltar sempre. Costumava passar
com ele os meses de dezembro, janeiro e fevereiro. Seu Edison tinha
61 anos e estava dormindo quando morreu por um infarto. Primeiro a
viagem precisou ser estendida porque Erika teve de resolver as ques-
tdes burocraticas do inventario. Depois o motivo mudoul.

Nao demorou muito até Eduardo comecar a sentir dor. Uma dor
constante nas costas, que remédios amenizavam apenas momenta-
neamente. Dor que ele nunca havia sentido. Comecou de repente, em
uma tarde como outra qualquer. Era o inicio da saga de Erika e Marcio
em busca de um médico que entendesse o que o cacula tinha. Ou
pelo menos que, se ndo entendesse, decidisse investigar. O primeiro
disse que era "dor de crescimento” - ele tinha seis anos de idade.
Receitou um remeédio, mas a dor ndao apenas continuou como foi se
espalhando pelo corpo.




De emergéncia em emergéncia, de consultorio em consultério, a
familia comecou a fazer turismo médico por Sao Goncalo, Niteroi, Rio de
Janeiro, gastando dinheiro com especialistas que nao aceitavam plano
de saude, tentando nao entrar em desespero, gritando por socorro sem
que ninguém parecesse ouvir €, a0 mesmo tempo, preocupados com
0s empregos em Curitiba. Nao havia tempo para chorar pela perda do
pai e avd amado - a vida suspensa entre o luto ndao permitido e o medo
de uma tragédia para a qual ninguem esta preparado.

O tempo foi passando e a dor no corpo se tornou permanente,
afetando as pernas de Eduardo a ponto de paralisa-lo. Sua pediatra,
de Curitiba, sugeriu a Erika procurar um hematologista e mostrar os
exames de sangue. Suspeitava da sindrome de Guillain Barré, que
provoca sintomas parecidos. Eduardo foi internado em um hospital
da Itha do Governador, no Rio. Mesmo com a paralisia das pernas e,
aquela altura, também dos bracos, e apesar de nao terem fechado
um diagnostico, deram alta para ele em poucos dias. Mas uma reu-
matologista pediatrica da unidade sugeriu a Erika que o levassem ao
Hospital Universitario do Fundao, na Universidade Federal do Rio de
Janeiro, naquele mesmo bairro.

‘Quando recebemos alta, eu, como mae, nao sabia o que fazer.
Uma sensacao de completa incapacidade. Fomos para casa e eu nao
conseguia dormir. Acordava com Deus me chamando, mandando eu
correr com ele para o hospital. Uma medica desse hospital garantiu
para a gente que o sangue dele estava otimo, que nao era cancer,
Como eu suspeitava, ou alguma doenca do sangue. Chegaram a afir-
mar que ele devia estar sentindo algo psicologico pela morte do avd”,
lembra Erika, que guardou o home da medica do Fundao, mas nao
seu contato. "O que tinhamos era o nome dela, do hospital e o desejo
de encontra-la. E fomos para l&."

Era 7 de setembro de 2011 quando a familia chegou, e o hospital
estava fechado no feriado do Dia da Independéncia. Mas apareceu um
medico, que eles nunca mais viram, com uma informacgao: a doutora
Marise trabalharia na quarta-feira seguinte. A familia voltou naquele
dia e a encontrou. Ela disse que estava procurando Erika. Intrigada
com 0s exames e com o caso de Eduardo, ja havia tomado a inicia-
tiva de conversar com colegas do Fundao. Juntos, eles entenderam o
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Eduardo Passos
na época em que
morou na Casa
Ronald McDonald
Rio de Janeiro.

que 0 menino tinha. "Vocé estava certa em sua suspeita: € leucemia”,
disse a reumatologista. Finalmente um diagnostico, finalmente uma
resposta apos seis meses de sintomas e 18 medicos consultados.

Recorrer ao “"doutor Google” nessas horas pode nao ser o mais indi-
cado, mas todos os pais e maes inevitavelmente vao a internet quando
suspeitam de algo relacionado a saude de um filho. Sobretudo se for
algo que pareca grave e ninguem saiba o que €. Com Erika nao foi dife-
rente. "Quando lia leucocitose’ nos exames, claro que ficava intrigada.
Varias fontes apontam a leucemia como causa possivel. Mas os medi-
cos diziam que eu estava inventando doenca séria para o meu filho, que
isso era errado e eu tinha que parar de imaginar essas coisas”, lembra.

Naquela mesma quarta-feira em que chegaram ao hospital,
Eduardo foi direto para a internacao. Logo foi constatado que o cancer
estava em estagio avancado. E ele ja comecou a tomar a medicacao
de preparo para a quimioterapia, que teve sua primeira sessao nove
dias depois da internacao. No dia 30, ele foi liberado. E Erika come-
cou a se desesperar, sem saber onde a familia ficaria. Eles estavam
morando na casa de sua sogra, em Sao Gongalo, ha seis meses. Amae
de Marcio ofereceu para a familia sua casa de praia em Marica, na
Regiao dos Lagos, onde nao morava ninguem. Embora fique a apenas
60 quildmetros do Hospital do Fundao, em dias de muito transito e
feriado esse trajeto pode levar até quatro horas para ser percorrido.
Eles teriam que voltar regularmente ao hospital e, caso Eduardo pas-
sasse mal, uma demora tao prolongada poderia ser fatal.

A solucao foi sugerida pela assistente social do hospital: a Casa
Ronald McDonald na Tijuca, da qual Erika ainda nao tinha
ouvido falar, mas que seria tao importante em suas vidas.
“Fui extremamente preconceituosa. Achava que nao
precisava, pois tinha plano de saude, sentia que estaria
ocupando a vaga de alguém com menos recursos. Alem
disso, imaginava uma casa cheia de criancas doentes,
com o mesmo problema do meu filho. Achei que iria sur-
tar”, lembra com honestidade.

Mas a verdade € que precisava muito. Ela e o marido
nao tinham mais seus empregos depois de tanto tempo
longe de Curitiba - Marcio teve que ir atras de um novo
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trabalho, também como vendedor de carros, no Rio. Ana Helena, a filha
mais velha, ja havia voltado para o Parana, para morar com a mae de
Erika enquanto Eduardo seguia o tratamento no Rio de Janeiro. Para
os trés que ficaram, nao havia lugar melhor e mais perto do Fundao do
que a Casa Ronald McDonald.

Ela gostou da sugestao que recebeu: visitar a casa e, caso nao gos-
tasse, procuraria outra alternativa. "Eu achei que veria criancas mor-
rendo, tristes. Quebrei a cara assim que entrei”, lembra. A primeira “por-
rada”, como diz, foi ver um menino correndo com alegria embora tivesse
uma perna amputada. Em seguida, conheceu trés criancas que haviam
feito transplante de medula e estavam fortes, alegres, brincando. Viu
outro garoto que havia perdido um olho, mas isso nao o impedia de sor-
rir. Havia uma festa naquele dia, uma comemoracao antecipada pelo
Dia das Criancas. Em vez de morte, o que pulsava na casa era vida.

Quando Marcio e Erika se deram conta, o carro deles havia sido
rebocado na porta. E, mesmo com uma festa acontecendo, todo
mundo parou para ajuda-los a recuperar o automovel, a desco-
brir para onde o tinham levado e como resolver a situacao. Havia
dentro dele a quimioterapia de Eduardo. E nao apenas: tudo o que
eles eram capazes de carregar estava la,
coisas indispensaveis como remedios, rou-
pas, ténis, alguns livros escolares, escovas
de dente. Tudo aquilo fazia parte de uma
rotina improvisada que, sem que eles espe-
rassem, estava se tornando permanente. A
vida inteira espremida no porta-malas de
um carro.

Marcio foi junto com o pessoal da casa e do
Instituto atras do Palio Adventure enquanto a
mae ficou com o menino. Embora o veiculo
estivesse lacrado em um deposito do Detran,
conseguiram recuperar o que havia de mais
urgente: a quimioterapia. E o automovel foi
liberado no dia seguinte. Quando Marcio vol-
tou, os voluntarios da Casa Ronald McDonald
ja haviam providenciado tudo, até mesmo
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roupas para todos eles. Ja estavam instalados, com um quarto para
dormir e um lugar para sempre no coracao de Erika. A mae recorda
exatamente o que pensou naquele momento: “Se eles correram tanto
para resolver o problema de um carro, imagine o que farao pela nossa
vida. Eu sabia que estava no lugar certo”.

Dia sim, dia nao, iam para o hospital. Foram oito meses morando na
casa. Eduardo entrou em remissao muito rapidamente. Mas o hospi-
tal tinha uma quimioterapia muito toxica para ele. Um advogado que
atuava voluntariamente para o Instituto conseguiu na Justica, gratuita-
mente, que uma outra quimioterapia, menos toxica, fosse importada
da Suica. Eduardo pegou uma pneumonia no dia do seu aniversario,
22 de abril de 2012. “Ele ficou muito mal, quase o perdemos nesse final
de quimio”, conta Erika. Antes disso, teve uma parada cardiorrespira-
toria. Foram os dois momentos mais dificeis do tratamento.

No comeco de junho de 2012, Eduardo e sua familia deixaram a
Casa Ronald. Mudaram-se para a casa de sua avo paterna em Marica.
Assim que puderam, Erika e Marcio foram buscar Ana Helena, a filha
mais velha, em Curitiba. E quando tudo parecia que ficaria bem, a mae
de Erika adoeceu. Mais um cancer na familia, desta vez de mama.
Uma prima mais nova ja havia falecido de leucemia com apenas 19
anos de idade. Por isso, Erika via o cancer como uma pena de morte.

“Pelo que aconteceu com minha prima, a doenca me parecia uma
condenacao. Via amiguinhos de Eduardo que conhecemos durante
o tratamento indo embora e sofria muito, sobretudo pelas maes.
Nenhuma mae deveria passar por isso. Eu sabia que nao era diferente
delas, que nao era mais especial do que aquelas maes. Pensava que
um dia chegaria a minha vez e tentava me preparar para isso. Para mim,
eu estava aproveitando os ultimos momentos da vida do meu filho.
Fomos criando sentimentos, memorias boas, momentos positivos. A
verdade € que, todos os dias, estavamos nos despedindo dele”, lembra.

Ela conta ter vivido uma situacao comum para muita gente em tra-
tamento oncologico: o afastamento de pessoas que eram proximas,
até mesmo familiares. "O cancer € uma doenca solitaria, por mais que
vocé tenha toda uma rede de apoio. Eu como mae sentia isso, e eu
também estava adoecendo. A gente acorda com o filho doente, a
gente sente tudo junto, sofre junto, € algo muito visceral, um cordao
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umbilical que nao se rompe”, afirma. “Minha irma me pede perdao até
hoje. Ela nao conseguia falar comigo na época do tratamento. SO nao
fiquei sozinha 100% porque meu tio ia nos visitar.”

Enquanto Eduardo continuava se cuidando em casa, tomando
Mercaptopurina todos os dias durante dois anos e com consultas
mensais de acompanhamento, Erika tomava conta dele e de sua
mae, que mudou-se de Curitiba para Marica durante o tratamento,
ao mesmo tempo. As vezes os dois tinham consultas marcadas no
mesmo dia e horario, entdo ela acompanhava a mae e Marcio ia com o
filho, que foi inscrito em todos os protocolos de saude do Hospital do
Fundao - para acompanhar, durante o periodo de remissao, a toxici-
dade cardiaca, renal e hormonal. Por essa razao, seu tempo de remis-
sao se estendeu alem dos cinco anos. No total, ele passou 12 anos
frequentando o Fundao. Este ano, 2024, € o primeiro no qual ele nao
precisa mais ir. A avo de Eduardo teve metastase no coracao, no pul-
mao e no cérebro. Morreu em 2022. Mas Eduardo esta livre.

“Ele nao sabia do risco que corria. Deixamos tudo o mais leve pos-
sivel. Faziamos campanhas na internet, desafios para arrecadar livros,
brinquedos, fundos para a casa, ele foi se divertindo com aquilo. E o
tempo foi passando, e ele nao percebendo’, lembra Erika. "Mas eu
fiquei com transtornos, com sindrome do panico. E uma dedicacéo de
anos que transforma a familia. Os maridos abandonam suas mulheres.
Eu fui agraciada por ter um marido que nao me abandonou, que esta
comigo até hoje. Foi tudo muito doloroso, tivemos que mandar nossa
filha de volta para o Parana. Se nao fosse a presenca do Marcio, eu
nao teria suportado.”

Até hoje ela sente o coracao apertar, a barriga esfriar, a voz falhar
toda vez que escuta o som dos aparelhos hospitalares que monitoram
batimento cardiaco e medem a pressao arterial. Passou mal quando
precisou acompanhar seu marido em uma cirurgia de hernia abdomi-
nal. "As vezes sonho com aquele barulho, bip bip. Acordo angustiada
no meio da noite”, conta Erika. “Dizem que eu fiquei dispersa. E fiquei
mesmo. Meu foco era dentro da minha casa. Quando tudo acabou,
depois que minha mae morreu e meu filho ganhou alta definitiva,
voltei a prestar atencao no que estava acontecendo ao meu redor. E
como se eu tivesse parado no tempo. Até hoje, quando vou preencher
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“A ajuda no
pos-tratamento
também é
essencial, minha
familia inteira
precisou se
recuperar, o
tratamento foi
longo, meus pais
foram demitidos.”

algum formulario, escrevo 2012 na data.”

Apos se virar como foi possivel para ganhar dinheiro depois da alta
de Eduardo, vendendo produtos de beleza, potes de plastico para
guardar comida e até vela artesanal, que aprendeu a fazer, conseguiu
voltar para sua area e hoje, aos 49 anos, trabalha como neuropsicope-
dagoga clinica. Ana Helena, aos 23, € psicologa hospitalar e faz pos-
-graduacao no Hospital do Fundao, o mesmo que salvou seu irmao.
Marcio continua vendendo carros.

“Comecei a pensar sobre o Instituto depois que cresci, antes eu nao
sabia quao grave era o que eu tinha, era como se fosse um resfriado.
Sem ele, seria muito mais dificil para todas as familias”, diz Eduardo, hoje
com 19 anos. “A ajuda no pos-tratamento tambéem € essencial, minha
familia inteira precisou se recuperar, o tratamento foi longo, meus pais
foram demitidos. Alem de tudo, davam cestas basicas para a minha
familia para nao passarmos necessidade. Hoje costumo participar dos
eventos e do McDia Feliz. O Instituto € algo que tem que existir.”

O menino esta virando homem, a voz engrossando, a vida correndo
em suas veias. Formou-se em uma escola técnica na area de edifica-
coes. Pediu aos pais para ter um ano sabatico nos estudos, mas tra-
balha como barman e esta concluindo seu curso de inglés. Tirou car-
teira de habilitacao, fez sua primeira tatuagem e esta prestes a fazer a
segunda. Desta vez, ele e a mae farao, juntos, o mesmo desenho: uma
mulher com seu filho carequinha no colo, simbolo da Casa Ronald
McDonald. O desenho representa Sonia e Marquinhos, mas vai alem.
Sao todas as maes e todos os filhos. Algo muito visceral. Um cordao
umbilical que nao se rompe.
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Eu nao tinha nocao do que
era cancer. Minha mae
chorava e eu nao entendia
nada. Vi um monte de
crlancinha careca, estranhel
aquilo. Com a confirmacao
do diagnostico, o hospital
VIrou minha casa.

Oscar
Ex-paciente

CAPITULO 7

Carregava nas costas 20 quilos de argamassa aos 12 anos de idade.
Comecou a trabalhar cedo com os pais na loja de material de constru-
cao da familia, em Paragominas, no Para. Estranharam quando Oscar
se sentiu cansado ao percorrer de bicicleta os 500 metros que sepa-
ram sua casa da igreja. Desconfiaram que fosse uma virose, mas o
menino era forte como um touro, nunca ficava doente. A preocupa-
cao aumentou quando apareceram manchas roxas espalhadas pelo
corpo, e pequenas bolas vermelhas nos bracos, pernas e costas.

A 230 quildometros de Paragominas, na cidade de Castanhal, perto
de Belém, Ana Beatriz levava uma vida calma com sua mae e irmaos.
Estudava de manha, passava as tardes com sua avo e depois voltava
para casa. Até que a menstruacao nao veio - o que chegou foram
enjoos, palidez, fraqueza, febre de 40°C. A mae comecou a suspeitar
de gravidez. "Vocé esta fazendo coisa errada, menina?’, perguntou.
Ela era virgem e tinha 14 anos.

Sao duas historias que andam lado a lado, até o dia em que irao se
encontrar. Ana Beatriz lembra que foi tudo muito rapido, da noite para
o dia - mas descobrir o que ela tinha demorou. Eram muitos sintomas,
a barriga crescendo como se tivesse mesmo engravidado. Dores insu-
portaveis, febre constante. “Vinte e quatro horas por dia com dor. Em
trés dias, parecia uma gestacao de nove meses”, conta, € a noite era
um pesadelo de tanto que doia. No Hospital Municipal de Castanhal,
uma oncologista pediu tomografia e ressonancia. O resultado revelou
uma hemorragia e 90% de chance de ser cancer.

Enquanto ela e sua mae esperavam, sem sair do hospital, por uma
vaga em um centro de referéncia em tratamento oncologico - com
a esperanca de confirmar o diagnostico, ainda aberto -, Oscar, longe
dali, descobriu rapido o que era aquele cansaco e aquelas manchas
no corpo: leucemia. A suspeita surgiu em uma Unidade de Pronto
Atendimento em sua cidade, de onde foi transferido de ambulancia




para o Hospital Oncologico Infantil Octavio Lobo, em Belém do Para,
a seis horas de estrada. Era mais um passo, sem que ele soubesse,
em direcao a Bia.

“Eu nao tinha nocao do que era cancer. Minha mae chorava e eu nao
entendia nada. Vi um monte de criancinha careca, estranhei aquilo.
Nunca tinha visto crianca careca na minha vida. Com a confirmacao do
diagnostico, iniciei logo o tratamento. O hospital virou minha casa por
um tempo”, conta Oscar.

A agonia aumentava a medida que o diagnostico de Ana Beatriz
nao era confirmado, o que so poderia ser feito quando ela conse-
guisse uma vaga no Hospital Ophir Loyola, em Belém. Os dias pas-
sando: cinco, dez, doze dias € nada. Sua mae chegou a ir na central de
leitos de Castanhal para ver se havia algo errado, pois a menina pio-
rava a cada dia. Estava definhando no hospital, emagrecendo muito
rapido, e a barriga inchada.

Depois de 14 dias de espera, a mae foi para Belem, na central de
leitos da capital. Ajoelhou-se na frente de uma funcionaria. Nao tinha
vaga. Quando estava a caminho do Ministério Publico para ir atras dos
seus direitos, recebeu uma ligacao da central: conseguiram uma vaga
na Santa Casa da Misericordia e uma ambulancia buscaria a filha de
madrugada. Mas a ambulancia nao chegou.

Quando o périplo parecia nao ter im, perceberam um erro: a fila na
qual a colocaram esperando era de idosos. A central de leitos culpou
o hospital. "Emagreci muito, perdi muito peso, tinha pouco movimento
nas pernas porque doia minha barriga. Quase nao comia. So ficava
deitada na cama. Poderia ter morrido com essa demora”, recorda. Ja
estava tendo sangramentos quando, 16 dias depois de ser internada
em Castanhal, finalmente surgiu um leito no Hospital Ophir Loyola, em
Belém. Era mais um passo, sem que ela soubesse, em direcao a Oscar.

“Chegando la, uma médica que é referéncia no hospital disse na
minha frente: 'Vocé esta com cancer’ Eu ainda nao tinha certeza”, conta
Ana Beatriz. A cirurgia precisava ser feita imediatamente. Havia um tera-
toma no seu ovario direito. Aquela altura, o tumor pesava dois quilos.

“Pensaram que eu estava gravida e o tumor tinha quase o peso de
um bebé", diz Ana Beatriz, que logo iniciou o ciclo de quimioterapia.
“Foi muito dificil. Nao sabiamos o que era quimio, nao conheciamos
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“Emagreci muito,
perdi muito peso,
tinha pouco
movimento nas
pernas porque
doia minha
barriga.”

Durante o tratamento,
Bia e Oscar se conhe-
ceram no Hospital
Octavio Lobo

FOTO: Arquivo pessoal

Belém, minha mae se perdia na cidade.
lamos ao hospital e voltavamos todos os dias
para casa. Todos os dias”, repete, lembrando
das seis horas por dia na estrada, trés para ir
e trés para voltar.

Ana Beatriz foi transferida para o Hospital
Oncologico Infantil Octavio Lobo, que tinha
acabado de ser inaugurado em um edifi-
cio de cinco andares, anexo ao Ophir Loyola
- um centro clinico, cirurgico e de terapia intensiva com 108 leitos,
sendo dez de Unidade de Terapia Intensiva, do qual o Instituto Ronald
McDonald é parceiro desde a fase de construcao.

Mas o tratamento era cansativo e se tornava um martirio com as
viagens diarias. Nesse ponto, ha pessoas que, mesmo diagnostica-
das e com vaga em hospital publico, abandonam tudo por falta de
recursos, por nao terem como chegar a outra cidade, por nao terem
onde ficar, por nao terem como se manter. A mae de Ana Beatriz
teve que parar de trabalhar para cuidar da filha e ndo conseguiu mais
pagar o aluguel. A situacao da familia se agravou quando a proprie-
taria da casa onde moravam em Castanhal pediu-a de volta e tirou
0s moveis do local. “Nao tinhamos mais dinheiro nem para o trans-
porte. Botaram nossos moveis para um lado e para outro, a proprie-
taria nao entendeu a situacao. Nao tinhamos para onde ir. Foi quando
uma mae nos falou da casa.”

Era a Casa Ronald McDonald de Belem, um lugar de referéncia
no apoio ao tratamento do cancer infantojuvenil, porto seguro desde
2012 para familias de toda a regiao amazénica que precisam de aco-
lhimento. Ana Beatriz ainda lembra dos horarios da casa: as 7h, cafe
da manha; 11h30 comecava o almoco; as 15h, servia-se o lanche; as
18h, o jantar; e duas horas depois, a seia. Chegando la, mostraram tudo
para ela e a mae: os quartos, o refeitorio, os espacos de recreacao.
Foram oito anos de tratamento no total.

“Tive uma recaida depois de um ano, tive que fazer outra cirurgia,
recomecei o tratamento, com seis sessdes de quimioterapia e uma
dosagem maior, trés vezes por semana. Um onibus da casa nos dei-
xava no hospital de manha e eu so6 voltava as 18h30. Eu falo com todo
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amor desse lugar, foi mesmo uma casa para mim”, diz Ana Beatriz.

Enquanto isso, Oscar seguia seu tratamento no mesmo hospital que
ela. Nao apenas: ele e sua mae tambéem estavam hospedados na Casa
Ronald McDonald Belém. Nessa época, 0 menino tinha 13, embora
aparentasse mais, e ela 17, embora parecesse ter menos. E foi no meio
dessa peleja, nos corredores do Octavio Lobo, que o acaso chegou.

Oscar faria um exame e sua mae estava angustiada. Ana Beatriz
aproximou-se dela e perguntou se estava tudo bem. A mae contou
que o filho faria um exame e que, por isso, estava preocupada. Bia ja
tinha tanta experiéncia com a rotina do hospital que sabia até o nome
do exame, que a propria mae havia esquecido.

“Eu estava esperando a quimio e fiquei preocupada quando a vi
tao nervosa. Disse que Oscar estava fazendo um exame que poderia
mata-lo. Eu disse para ela que o mielograma nao mata, que ele ficaria
bem. Eu nao fazia, mas ja vi tantas criancas no hospital e na casa de
apoio com leucemia que eu até conhecia o exame. Ela me disse que
ele estava com depressao, que passava o dia jogando videogame no
celular e pediu para eu conversar com ele”, conta Ana Beatriz.

Ela bem que tentou, mas o moco era dificil. Bia entrou na enfer-
maria onde ele estava, deu boa noite e ele nem respondeu. Pior: nem
olhou para ela. No dia seguinte, a mae passou o numero de Oscar, e
eles comecaram a trocar mensagens. Ela percebeu que ele queria
ser mais do que amigo quando passou a ir na enfermaria dela com o
pretexto de carregar o celular, embora nao faltasse tomada na enfer-
maria dele. Hoje ele diz que foi amor a primeira vista.

Bia teve alta, e Oscar continuou internado. Um dia, conversando
pelo WhatsApp, ele a pediu em namoro. Depois confirmou o pedido
pessoalmente. Tudo escondido, pois a Casa
Ronald McDonald - e também o hospital -
nao permitem que adolescentes namorem.
Era, na verdade, namoro inocente, duas crian-
¢as se conhecendo, um horizonte em tempos
dificeis, os dois descobrindo o amor, apoian-
do-se um no outro no meio da tempestade,
cada um dando tudo de si pela propria vida e,
agora, também pela vida do outro.
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Bia e Oscar em foto
recente, no dia em que
ficaram noivos
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A depressao de Oscar tinha razao: ele comecava a perder amigos.
Meninos como ele, meninas como Bia, pessoas com quem dividia
a enfermaria, o quarto, a mesa do café da manha da Casa Ronald
McDonald, gente que estava ao seu lado nas aulas escolares, na qui-
mioterapia, jogando videogame, amigos que ele nunca mais encon-
traria, pelo menos nao neste mundo. Em seu peito, batia algo alem de
saudade: a sensacao de que, amanha, poderia ser ele.

‘Uma hora a ficha caiu”, diz Oscar. "Cancer € uma doenca que
infelizmente mata muitas pessoas. Oferecem ajuda de psicologos no
hospital e na Casa, tem recreacao na brinquedoteca, € uma forma de
entreter as criancas e de trazer sentimentos positivos. A quimioterapia
mexe com a gente, muitas pessoas passam a ter ansiedade e depres-
sao. E complicado. Foi nesse momento que Bia apareceu.”

Embora tentando ajudar os outros, conversando com maes angus-
tiadas nos corredores, procurando se manter forte, Bia tambéem vivia
suas horas mais dificeis. E, depois da segunda cirurgia, teve uma nova
recaida e precisou recomecar o tratamento mais uma vez. A terceira
cirurgia foi a mais dificil, embora o tumor fosse benigno. Passou mal,
perdeu muito sangue, ficou anémica. Mas, desta vez, tinha Oscar ao
seu lado. "Aprendi que nao podemos perder nossa fé. E um tratamento
muito longo. Uma luta grande. Mas é possivel’, diz Bia. "“Completei cinco
anos da remissao ano passado. Oscar vai completar no ano que vem.”

Estao juntos ha sete anos, noivos e com planos de casar em breve,
Estudam na mesma faculdade. Ele cursa administracao, ela enfer-
magem - sonha se especializar em pediatria. Vao e voltam juntos, de
carro, todos os dias. De um ano para ca, a vida mudou. Os pais de
Oscar se separaram, e sua mae foi para Brasilia. Depois, ha apenas
trés meses, o pai morreu de um ataque cardiaco. O casal assumiu a
loja de material de construcao — a mesma onde Oscar carregava 20
quilos de argamassa nas costas. Tao meninos e ja viveram tanto. A
morte, assim como a vida, fez eles se unirem ainda mais.
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CAPITULO 8

Gabriel veste uma jaqueta jeans com o dobro do seu tamanho e uma
calca do mesmo tecido que ele precisa dobrar para nao arrastar no

. A chao. E sua primeira viagem de avido. Esta triste pela avd que ficou
'; sy em Recife e, ao mesmo tempo, ansioso pela aventura que esta por
. g vir. O que € isso na frente de sua poltrona? Uma televisao so para ele.

) o “Tem uma para cada passageiro, Pinho", a mae lhe explica. Assiste a
. ' : a X ' animagao Robos enquanto o avido atravessa o céu do Brasil.

OS m ed | COS dO h OSpItal. i ‘ 7 Ha 19 anos, Gabriel tinha apenas cinco, mas lembra de cada deta-
' W lhe. Embora ja estivesse acostumado aos medicos, exames e hos-
Onde Ga brlel. Se tl’atava em = / ;” pitais, era pequeno demais para entender o motivo da viagem. Nao
. ~ . S o tinha ideia do que encontraria quando chegasse ao Rio de Janeiro -
R@CIfe ﬂaO Sa bla m O que ” ‘,- nem imaginava o que era Rio de Janeiro. Edvania tampouco sabia o
. J 1 : roteiro que estava escrevendo a quatro maos, junto com o filho, mas

faze r CO m Seu CaSO U m : f"i‘ guardava uma certeza: voltaria com ele vivo no fim da historia.
~ " ‘ ol A vida em Recife era boa, e eles jamais teriam saido de la se nao
tU m O r n a ba Se d O C ra n I O | fosse necessario. Gabrielmorava com a mae, frequentava as casas das
' ~ ' . c i avos, costumava viajar para visitar um tio no interior de Pernambuco,
CO m | ﬂva SaO da face FOI Ly em Rio Formoso. brincava com seu irmao - que nao vivia com ele -,
' . ":" y/ encontrava de vez em quando o pai. Nao lembra quando o cancer
n O R | O d e J a n el I’O q U e AZ_ apareceu. E como se a doencga sempre tivesse existido, como se esti-

' ' Y vesse ali desde o inicio.
enCOntramOS aJ Uda HOJe ' “Ir para o hospital nao significava ir para o hospital. Era so ir para
s um lugar e voltar. Antes da viagem € que isso comecou a mudar. Mae
m e U ﬁ [h O eSta C U I’adO R me explicou que iriamos para o Rio por causa da doenca, para cuidar
_ ' & 4 , da minha saude. Eu nao me via como doente, para mim aquela rotina
Edvania Tolédo o j era algo natural. Lembro de chorar muito porque queria que minha
Mae do Gabriel . avo fosse junto, mas nao dava porque nao tinhamos dinheiro”, lembra
o Gabriel, chamado carinhosamente de Pinho por sua mae.

Adecisaode se deslocar paratao longe foiumtiro no escuro, tomada
sem nenhum sinal de que daria certo. Foi um grito desesperado por




socorro. Os meédicos do hospital onde Gabriel se tratava em Recife
nao sabiam o que fazer com seu caso: um tumor na base do cranio
com invasao da face. Um cancer raro e desconhecido na época, que
se alimentava do sangue. Apos retirar o tumor, se tudo corresse bem,
seria preciso fazer a reconstrucao da face, pois o tumor destruiu toda
a parte ossea do seu rosto. A doutora Fatima, que atendia Gabriel,
lembrou de um colega no INCA que talvez aceitasse atendé-lo.

Para Edvania Tolédo, sair de Recife era sair de um territorio que ela
dominava. Comecou a trabalhar cedo, aos 12 anos de idade e, aos 16, ja
estava na area da saude. Primeiro foi recepcionista. Esperta, em pouco
tempo aprendeu a lidar com faturamento de planos de saude e passou
a trabalhar como faturista de hospital. Ela conta que os médicos a colo-
cavam no centro cirurgico, acumulando funcoes sem receber mais por
iSso, para nao terem que pagar assistente. Se havia alguém em Recife
capaz de encontrar um meédico para operar seu filho, era ela.

“Fiz consultoria para planos de saude, montei equipes para cli-
nicas e hospitais. Quando Gabriel ficou doente, eu fazia faculdade
de administracao hospitalar. Tive que parar, larguei tudo, mas nao
conseguia um medico para operar Gabriel”, lembra. “Sou capaz de
fazer tudo dentro de um hospital e isso acabou sendo muito impor-
tante. Eu costumava pensar que era explorada, mas hoje sei que fuli
preparada para cuidar do Gabriel, entender a lingua dos meédicos e
ajudar a salvar meu filho."

Quando a médica falou que seria preciso que eles fossem para o
INCA. “era como se eu precisasse viajar pro Japao”, lembra. Aquela
altura, ela ja tinha que leva-lo ao médico todos os dias, estava ha dois
meses sem trabalhar, porque todo seu tempo era para o filho. “Ja
havia gasto todas as minhas economias nesses dois meses. Mas o
oncologista pediatrico do INCA nao queria atender Gabriel. Disse por
telefone para a doutora Fatima que um caso desse o faria perder 20
anos de vida, por ser um caso com poucas chances de cura”, recorda.

Mesmo assim, Edvania depositou todas as fichas, todas as suas
esperancgas - que eram grandes - nessa viagem. A contragosto, o
medico aceitou receber mae e filho em seu consultério particular, em
Copacabana. Os dois s6 conseguiram embarcar porque um amigo
pagou as passagens, e um desconhecido, que soube do caso, ajudou
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Gabriel Tolédo e sua
mae, Edvania, nao
teriam para onde ir
se nao fosse a Casa
Ronald McDonald
Rio de Janeiro.

FOTO: Arquivo IRM

com dinheiro para as despesas no Rio, onde chegaram com R$ 800
no bolso, sendo R$ 200 para a consulta.

Ao pousarem no aeroporto internacional da cidade, foram recebi-
dos por amigos de amigos - uma familia de Duque de Caxias, regiao
metropolitana do Rio, que Edvania nunca tinha visto na vida. Ela logo
descobriria que a casa mal tinha o que comer, pois a familia era muito
pobre - quase tao pobre quanto ela em sua infancia.

Havia uma rede de amparo se formando ao redor de Gabriel para
que o tratamento fosse possivel: a médica de Recife que lembrou do
colega no Rio, 0s amigos que pagaram as passagens € a consulta,
a familia desconhecida que os acolheu em Caxias. Mas ainda havia
uma montanha a ser escalada, e eles comecaram a descobrir isso
na segunda-feira, quando entraram em um taxi e foram para o INCA
pela primeira vez.

"Quando chegamos, na segunda de manha, o INCA parecia um for-
migueiro humano, com gente entrando e saindo de todos os luga-
res”, lembra Edvania, que tinha na mao um dossié com o caso de
Gabriel, preparado cuidadosamente pela doutora Fatima, com diver-
sos nomes de medicos que ela deveria procurar assim que chegasse.
Mas nenhum dos médicos estava la.

[ 03lie= Meita Fék do Alatal
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GeFure © H fing

67



Eles esperaram muitas horas até uma recepcionista dar o caminho
das pedras: primeiro, era preciso passar pela triagem, em um ende-
reco proximo, também no Centro do Rio, para atestar que era um caso
para o INCA atender. Depois, é feito um cadastro do paciente, que
precisa ser encaminhado por outro méedico. Deixaram a bagagem que
trouxeram de Recife no prédio principal, na Praca da Cruz Vermelha, e
foram para a Rua do Resende fazer o cadastro. Conseguiram mesmo
sem nenhum encaminhamento.

Ainda faltavam nove dias para a consultaagendada em Copacabana,
mas Edvania, antes mesmo de conhecer pessoalmente o medico e
sem nenhuma orientacao dele, ja estava decidida a tratar seu filho no
INCA - e conseguiu resolver toda a parte burocratica necessaria para
que o atendimento fosse feito em apenas um dia. "Quando fomos
para o INCA, ja trouxemos todas as nossas coisas, as malas de via-
gem, tudo. Pensei assim: vamos dormir na Praca da Cruz Vermelha,
vou gritar, vou chamar a imprensa, alguém vai me escutar, alguém vai
me ajudar. Eu s nao sabia quem me ajudaria.”

Naquela mesma segunda-feira, ela descobriu. "“Quem vai para a
Casa Ronald?”, perguntou a assistente social no 11° andar do INCA, na
ala da pediatria. Edvania ouviu atentamente e, mesmo sem saber que
lugar era aquele, ja sabia que era o lugar para onde iriam. Em seguida,
no momento da entrevista com a assistente social, contou que nao
tinham onde dormir, que nao sabia o que fazer, que havia pensado
em dormir na praca. “Tem uma van indo para a Casa Ronald McDonald
agora, ja esta la embaixo, podem descer”, disse a assistente.

Ja era noite quando a van estacionou na Rua Pedro Guedes. Chegar
a Casa Ronald McDonald depois de um dia emocionante por terem
avancado tanto em tao pouco tempo foi mais uma vitoria. Era preciso
ter paciéncia para esperar a consulta em Copacabana, mas Edvania
continuou voltando ao INCA nos dias seguintes. Arretada como
€, comecou a se incomodar com uma coisa na casa: o fato de ser
chamada de "mae do Gabriel”. Isso se repetia tanto que ela foi logo
dizendo: "Eu nao nasci mae do Gabriel. Meu nome é Edvania. Quero
que me chamem pelo meu nome”. E assim foi.

Para surpresa dos voluntarios, ela propds uma conversa também
para falar algo que considera importante: s6 quem tem um filho com
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Chegar a Casa
Ronald McDonald
depois de um dia
emocionante por
terem avancado
tanto em tao
pouco tempo foi
mais uma vitoria.

cancer sabe como pode ser doloroso ouvir frases como “vai passar”,
“vai ficar tudo bem”, "eu sei o que vocé esta sentindo”. "Vocé pode
ser solidario, pode oferecer um ombro amigo, mas nao pode dizer,
mesmo com a melhor das intencdes, que sabe o que estamos sen-
tindo, que aquilo vai passar - porque nao sabe e porque as vezes
nao passa. Questionei varias coisas e sempre encontrei ouvidos
abertos e apoio”, conta.

Quando chegou o tao esperado dia da consulta, a van do Instituto
- hoje um 6nibus - os levou para o consultorio. E la foi muito difi-
cil. O doutor nao queria assumir o caso. Disse para os dois voltarem
para Recife e que, depois, ele telefonaria. O doutor tomou um susto
quando ela disse que ja haviam passado pela triagem, que ja esta-
vam matriculados no INCA, que ja eram hospedes da Casa Ronald
McDonald, que Gabriel ja tinha exames solicitados e até uma tomo-
grafia agendada. Ela gelou ao ouvir “mas ele nao € meu paciente”. Sua
resposta foi imediata: "Nao €, mas sera”. Ele se despediu lamentando
e dizendo que nao poderia fazer nada. Queria que a mae aproveitasse
0s ultimos momentos com seu filho, pois era um caso sem solucao.

Essa mulher atravessou o pais para cuidar de seu filho e nao desis-
tiria pela palavra de um homem. Acreditava em outra palavra: a de
Deus, e esta lhe dizia para ir em frente. Ela foi. No dia seguinte, voltou
ao INCA, sempre com Gabriel ao seu lado. Disse para uma médica da
pediatria que esse cirurgiao - 0 que a dispensou na vespera - pediu
que ela marcasse uma consulta com ele no INCA. Deu certo. Uma
semana depois, la estavam. "Parecia cena de novela”, lembra Edvania.
Quando o médico chamou o paciente “Carlos Gabriel Tolédo”, quase
caiu para tras quando viu quem era. Na mesma hora, Gabriel correu,
abracou-o e perguntou: “Tio, € o senhor que vai cuidar do meu dodoi?”.

O tempo foi passando, e Gabriel teve varias intercorréncias, sangra-
mentos e internacdes. Mesmo aceitando o caso, o medico nao estava
seguro sobre a cirurgia. Tinha medo que a crianca nao sobrevivesse.
Mais do que isso: tinha certeza que a morte era certa. Mas Edvania
aprendeu cedo a “entender a lingua dos médicos”, como ela contou.
Conseguiu convencé-lo dizendo o seguinte: que se o filho morresse
na mesa de cirurgia, 0 médico poderia usa-lo como estudo, assim a
morte nao seria em vao, pois ajudaria a salvar a vida de outras criancas.
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Embora tenha dito isso, ela sabia que o filho sobreviveria. Apenas
disse o que o médico precisava ouvir para se sentir mais seguro e
operar 0 menino.

Gabriel lembra de uma conversa com sua mae antes da operacao.
Ela lhe explicou o que era uma cirurgia, o que os médicos iriam fazer e
disse que havia riscos. Nao falou de todos os riscos, mas explicou que
ele poderia perder a visao de um olho. "Eu falei para ela que nao tinha
problema, porque eu tinha dois olhos. Se perdesse um, continuaria
com o outro”, lembra. "Quando acordei, lembro de estar com o olho
tao inchado que nao conseguia abri-lo.”

Foram 14 horas na mesa de cirurgia. O resultado foi o que Edvania
ja esperava - aquilo pelo que lutou tanto. Gabriel lembra de rece-
ber varias visitas de voluntarios da Casa Ronald McDonald, amigos
que fez la. Lembra de ganhar muitos presentes, como uma caixa
com 100 chicletes que demorou para conseguir mascar, pois preci-
sou fazer uma traqueostomia. Nao era capaz de se alimentar, entao
comia por sonda. “Até hoje lembro da sensacao de ter a traqueosto-
mia atravessada na garganta.”

O cirurgiao precisou abrir o rosto de Gabriel, fazendo um corte que
circunda o nariz de um lado ao outro, subindo pela testa e descendo
ate a boca, abrangendo toda a regiao da face. O tumor nao foi retirado
totalmente - tiraram o maximo que era possivel. “Se a cirurgia durasse
mais tempo, o risco seria muito grande. O médico tirou o que foi pos-
sivel. Ele disse que, se eu nao morresse até os 18 anos, nao morreria
mais desse tumor. Estou aqui com 24", afirma Gabriel.

Ele segue no controle até hoje. Ja passou por outras quatro cirur-
gias, todas relacionadas as consequéncias da primeira e bem menos
invasivas. Sangramentos eram frequentes. Sempre precisou tomar
cuidado com a cabeca inteira, nao dar cabecada quando brincava
com bola, por exemplo. Nao ficou cego do olho direito, mas nao tem a
visao total - enxerga embacado.

"Optou-se por encerrar a cirurgia, depois de 14 horas com a cabeca
do meu filho aberta, pois dai em diante nao era possivel prever quais
sequelas poderiam surgir. Foi um verdadeiro milagre, pois a ciéncia
contava com o obito. S6 eu acreditava que daria tudo certo”, diza mae.

Moraram mais de dois anos na Casa Ronald McDonald Rio de Janeiro

v




- e nunca mais voltaram a viver em Recife,
ao contrario do que ela imaginava. Durante
o tempo que passaram com 0s amigos que
fizeram no Maracana, Edvania foi aprendendo
a se reconstruir a medida que cuidava de seu
filho. Como parte da Jornada da Familia pro-
posta pelo Instituto, fez todos os cursos que
foram oferecidos para se recolocar profissio-
nalmente. Aprendeu com apoio da casa a ser
cabeleireira, manicure, depiladora, maquia-
dora, massagista. Ganhar uma formacao em
podologia em um evento da casa e se tornou
podologa. Enquanto aprendia, ia cuidando
das mulheres da casa, pois entendeu que "o
filho em tratamento fica mais feliz quando vé
sua mae se cuidando”.

Em 2012, comecou um curso de cuidadora de idosos e hoje tem
uma cooperativa chamada Auxilium, gerando trabalho para 300
pessoas. Este ano, fundou a Essencial Cuidado, que presta servico
de acompanhamento terapéutico de pacientes - formou-se tam-
bém como terapeuta sistémica e esta fazendo faculdade de terapia
ocupacional. Continua trabalhando como voluntaria na Casa Ronald
McDonald Rio de Janeiro, onde semanalmente faz uma roda de con-
versa com as maes hospedadas. Uma vez por més, a casa onde mora
com Gabiriel, no bairro do Rocha, na Zona Norte do Rio de Janeiro, vira
uma cozinha solidaria: ela prepara quentinhas para distribuir a mora-
dores em situacao de rua. Nada disso ela poderia imaginar quando
embarcou naquele aviao em Recife sonhando salvar seu filho.

A Casa Ronald McDonald € uma extensao da nossa casa. Estamos
sempre la, somos voluntarios. Serei voluntaria até morrer. Eu nao
seria quem sou hoje se nao fosse o Instituto. E o Gabriel nao estaria
aqui”, diz Edvania.

Os dois anos que passou na Rua Pedro Guedes deixaram marcas
em Gabriel muito mais profundas do que as cicatrizes de sua primeira
cirurgia. Lembra com carinho dos amigos que fez. Muitos nao sobre-
viveram, mas encontraram acolhimento e amizade. E isso € muito.
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Gabriel e Edvania no
McDia Feliz.

FoTO: Arquivo IRM

Um deles foi Vanderson, com quem Gabriel sempre andava, assistia
a desenhos, jogava videogame. Foi quem lhe apresentou um anime e
série de manga que o emociona até hoje, One Piece.

A amizade com Vanderson parece “‘um sonho distante”, diz. Tem
poucas recordacoes nitidas dessa época, mas lembra de flashes e,
em muitos, la esta o menino, frequentando a escolinha ao seu lado
enquanto passavam juntos pelo tratamento, brincando com Gabriel,
sendo crianca. "Nao sinto que a nossa amizade tenha se desfeito com
a morte. E como um amigo de viagem.”

Mesmo depois de sair da Casa Ronald McDonald Rio de Janeiro,
a casa nao saiu dele. Conseguiu, com ajuda do Instituto, bolsa inte-
gralem um colégio particular na Tijuca, onde estudou sua vida quase
inteira. Fez teatro, pensou em ser ator, sonhou ser jogador profissional
de eSports. Muitas vidas cabem em uma so - e, aos 24 anos, ele € a
soma de todas que viveu. Acaba de se formar em jornalismo. Uma
nova vida vem ai.
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IMPACTO EM NUMEROS

"'40 mil profissionais de saude
e capacitados em Diagnostico Precoce

Q Parceria com 108 ONGs,
0... hospitais e outras instituicoes.

Atuacao em 22
Estados + Distrito Federal

& 3 2milhses
de criancas e adolescentes
impactados diretamente

. 10,9 milhdes

g de criancas e adolescentes
impactados indiretamente

a 403,9 milhdes
M de investimentos em

oncologia pediatrica no Brasil
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CHANCES DE CURA DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM CANCER NO BRASIL

Norte Nordeste

3 instituicoes 14 instituicoes
81 projetos 378 projetos

R$ 17,6 milhdes R$ 45,7 milhdes
em participacao em participacao
do IRM do IRM

Centro-Oeste

6 instituicoes
126 projetos

R$ 29,7 milhdes
em participacao
do IRM

Sudeste
Sul

27 instituicoes
403 projetos

R$ 47 milhdes
em participacao
do IRM

58 instituicoes
973 projetos

R$ 263,3 milhdes
em participacao
do IRM

Chances de cura

Brasil 64% Paises de alta renda 80%
00000 00000000

75



Desaflos para
o futuro




CAPIiTULO 9

Mais de mil criangas e adolescentes sao diagnosticados com cancer
no mundo todos os dias. Segundo a Organizacao Mundial de Saude
(OMS), sao mais de 400 mil casos descobertos por ano. A cada trés
minutos, uma crianca morre da doenca. O diagnostico precoce,
a melhoria do acesso aos cuidados e o tratamento preciso salvam
vidas. Mas, segundo os dados de mortalidade, o que ainda determina
se um jovem vai sobreviver ou nao € o pais e a regiao onde nasceu.

A variacao da taxa media de sobrevivéncia no planeta impressiona
e preocupa. Nos paises de alta renda, em meédia 80% das criancas
sobrevivem. Ja nos paises de baixa e média renda, onde vivem quase
nove em cada dez criangcas com cancer, 0 numero pode despencar
para 30%, segundo a OMS. O continente africano vive a situacao mais
dramatica. Na Ameérica Latina e Caribe, a taxa € de 55%, segundo a
Organizacao Pan-Americana da Saude (OPAS). A diferenca vem sendo
reduzida em algumas nacoes, entre elas o Brasil, onde as chances
medias giram em torno de 64%, mas a estrada a percorrer € longa.

A capacidade dos profissionais de saude primarios de diagnosticar
precocemente e fazer encaminhamentos para casos de cancer infan-
til nos paises de baixa e media renda continua limitada. Uma pesquisa
global das Nacdes Unidas (ONU) revelou que apenas 20% dos pai-
ses tinham acdes ou diretrizes para fortalecer o diagnostico precoce
em 2020. E um numero que reforca o pioneirismo e a relevancia do
Programa Diagnostico Precoce do Cancer Infantojuvenil, do Instituto
Ronald McDonald, que venceu, em 2013, 0 prémio de tecnologia social
do Banco do Brasil, e conquistou, em 2015, o Hearts & Hands Awards,
uma premiacao da RMHC, na categoria “Expansao do Alcance”.

Além disso, s6 um terco dos paises analisados pela ONU tinham
sistemas efetivos de encaminhamento de pacientes do primeiro aten-
dimento, na atencao primaria, para a atencao secundaria e terciaria
em casos suspeitos. Os indices das Nacoes Unidas tambem mostram
que apenas 29% dos paises de baixa e média renda relatam que ha
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medicamentos disponiveis contra o cancer para a populacao, em
comparacao com 96% dos de alta renda.

‘Onde uma crianca vive nao deveria determinar se ela sobrevive”,
resumiu em um artigo da OMS o diretor-geral da entidade, o etiope
Tedros Adhanom Ghebreyesus. Muitos fatores contribuem para que
a desigualdade na taxa de sobrevivéncia seja tao profunda. Sistemas
de saude debilitados e sobrecarregados, falta de capacitacao das
equipes de atencao basica de saude, desconhecimento das fami-
lias sobre os principais sintomas e auséncia de priorizacao em poli-
ticas publicas para o cancer infantil sao as principais. Mas & possi-
vel melhorar os resultados - e por isso o Instituto Ronald McDonald
completa 25 anos nessa missao.

A resposta da OMS para essa disparidade no mundo € a Iniciativa
Global para o Cancer Infantil, projeto lancado em setembro de 2018
e apoiado pelo St. Jude Children's Research Hospital, dos Estados
Unidos, que tem como objetivo elevar a taxa de sobrevivéncia nos pai-
ses de baixa e média renda para pelo menos 60% até 2030. E o cami-
nho para isso € apoiar 0os governos com lideranca e assisténcia tecnica
na construcao e manutencao de programas de tratamento. Se a meta
for atingida, um milhao de criancas serao salvas até o fim da década.

Ter o St. Jude Children's Research Hospital como parceiro do pro-
jeto traz esperanca de evolucao. Mais que um hospital em Memphis
que atende seus pacientes sem custo, o St. Jude € um dos principais
centros de pesquisa do mundo em cancer infantil e outras doencas da
infancia. Quando surgiu, em 1962, a taxa de sobrevivéncia do cancer
infantil era de 20% nos Estados Unidos - se considerado o tipo mais
comum, a leucemia linfoblastica aguda (LLA), a taxa era de apenas 4%.

Em 1970, o St. Jude emite uma declaracao impensavel poucos
anos antes: "A leucemia nao pode mais ser considerada uma doenca
incuravel”. Entre os anos 70 e 90, o indice de criancas no St. Jude tra-
tadas com radiacao caiu de 77% para 33%. € a dose média foi redu-
zida. Em 2006, a taxa de sobrevivéncia da LLA chegou ao nivel atual
de 94% no hospital. Todo o conhecimento cientifico produzido nos
129 laboratoérios do St. Jude - com cerca de 800 pesquisadores - &
compartilhado para que méedicos e cientistas em todo o mundo pos-
sam salvar mais criancas.
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“Onde uma
crianca vive nao
deveria determinar
se ela sobrevive”.

Doutora Sima Ferman,
do INCA, colabora com
o Instituto desde os
primeiros dias.

"Hoje temos essa iniciativa global para o tratamento do cancer
pediatrico e acabamos de nos reunir, em um seminario em Brasilia,
com o Ministério da Saude. Esse encontro foi uma forma de consa-
grar que o governo esta assumindo compromissos e apoiando a acao
internacional para melhorar a questao do cancer pediatrico no Brasil”,
afirma a doutora Sima Ferman, do INCA.

Segundo ela, o seminario de planejamento tratou sobretudo de
trés eixos: diagnostico precoce, tratamento e registro hospitalar de
casos de cancer infantojuvenil. O registro € um dos pontos onde o
Brasil precisa avancar para ter um raio-x mais preciso da situacao
em todo o territério nacional - o que € essencial para a elaboracao
de politicas publicas para cada regiao. "Talvez essa iniciativa global,
agora com apoio do governo, seja uma grande esperanca para que a
gente possa mudar o panorama.”
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CAPITULO 10

Pode-se dizer que seus primeiros passos nha medicina foram quando
eraum adolescente de 14 anos, entregando remédios de bicicleta para
os clientes da farmacia do tio Jair, na cidade de Arapongas, Parana.
Ao passar no vestibular de medicina, sua familia ficou orgulhosa. Mas
tao logo decidiu que seu caminho seria a oncologia pediatrica, Raul
Ribeiro viu a decepcao nos olhos do pai, que lhe disse: "Pensei que
vocé tivesse estudado para curar as pessoas”.

Quando pais brasileiros ouviam “seu filho esta com cancer’, a
frase soava como sentenca de morte. Nos anos 70, a chance de cura
era quase nula no pais. "A esperanca se chamava Varig”, diz Ribeiro,
citando a antiga companhia aérea, que levava quem tinha dinheiro
para se tratar fora do Brasil. Antes de amadurecer a escolha que defi-
niu sua vida, ele estranhou quando seu entao chefe no Hospital das
Clinicas de Curitiba o convidou para trabalhar com oncologia pedia-
trica. "Perguntei se havia sentido naquilo, pois todas as criancas aten-
didas morriam”, lembra.

Ele chegou a fazer uma revisao de 100 casos de criancas com leu-
cemia na epoca e confirmou essa impressao: nenhuma tinha sobrevi-
vido. Os médicos que se interessavam pela especialidade eram trei-
nados por profissionais que atendiam adultos. “E o cancer de adulto
& completamente diferente, e também a atitude médica em rela-
cao aos dois tipos de paciente e totalmente diferente”, diz o doutor
Ribeiro. "Meu superior me disse que havia um hospital nos Estados
Unidos que estava conseguindo curar. Colegas meus achavam que
era charlatanismo. Quis ver com os meus proprios olhos.”

Ao chegar no St. Jude Children's Research Hospital, teve um cho-
que. Comparou as taxas de sobrevivéncia nos Estados Unidos com
as do Brasil e pensou “como podemos mudar isso?”. Imediatamente
notou duas coisas: que o hospital era mantido por uma fundacao
que arrecadava doacdes, sem depender do governo e tampouco
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de agéncias regulatorias para tratar as criancas; e que os pacientes
em tratamento se hospedavam em casas de apoio, entre elas a Casa
Ronald McDonald em Memphis, que ja acolheu familias de 51 paises.

“Fiquei impressionado ao ver as criangas ja fora de tratamento, a
forma como eram acompanhadas, como as familias eram conduzidas,
como o0s pacientes eram assistidos com apoio multidisciplinar. A gente
nao ouvia nada no Brasil sobre isso”, recorda. "A diferenca essencialeraa
nossa falta de conhecimento. Acreditavamos que nao tinha cura. Como
o tratamento € toxico e requer um manejo bastante cuidadoso, muitas
pessoas interpretavam como sendo maltratar as criancas. Pensavam
‘se ela vai morrer de qualquer forma, por que fazer isso com ela?™

Depois de visitar o hospital pela primeira vez, Ribeiro voltou ao
Brasil e se preparou para fazer um treinamento de trés anos em onco-
logia pediatrica no St. Jude. Enquanto se preparava, ajudou a fun-
dar em Curitiba, com um grupo de aproximadamente 100 familias, a
Associacao Paranaense de Apoio a Crianca com Neoplasia.

Surgia naquela época uma geracao de grandes oncologistas
pediatricos em diferentes partes do pais. Eles comecaram a mudar
0 jogo, passando a ter um olhar particular para as criancas em um
momento em que elas eram tratadas como adultos. Sérgio Petrilli e
Renato Melaragno em Sao Paulo, Silvia Brandalise em Campinas, Raul
Ribeiro em Curitiba, Francisco Pedrosa em Recife, Algemir Brunetto
em Porto Alegre e Sima Ferman no Rio de Janeiro e, em Salvador,
Nubia Mendonca, pioneira da especialidade no Hospital Martagao
Gesteira. Ela passou um periodo de sua formacao em Buenos Aires,
trabalhando no setor de oncologia do Hospital de Ninos, maior centro
pediatrico da Argentina. E depois embarcou para Paris, onde estudou
com uma lenda da oncologia pediatrica na Europa, a francesa Odile
Schweisguth, de quem se tornou muito proxima.

“La fora, vi uma realidade diferente. O que me impressionou em
Odile em primeiro lugar era o seu jeito de trabalhar. Ela nao perguntava
a0s pais 0 que a crianca tinha, perguntava primeiro a crianca. Tentei
reproduzir essa forma de trabalhar quando voltei ao Brasil. Todos a
amavam. Pediatria €, antes de tudo, amor”, diz a doutora Nubia.

“Tenho um carinho muito grande pelo Instituto. Ele faz um trabalho
extraordinario para a crianca com cancer no Brasil. E uma area em que
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VOCé precisa ter paixao, e eu me apaixonei desde o inicio. Quando o
Instituto foi criado, fui convidada para fazer parte da comissao de medi-
cos, onde passei duas decadas. A oncologia evoluiu ao longo desse
tempo. Aprendemos, por exemplo, que a quimioterapia pode curar mais
do que a radioterapia, hoje recomendada em poucos casos. Vieram as
imunoterapias, depois o transplante de medula 6ssea. O Instituto foi
agjudando a abrir caminhos e a consolida-los”, afirma.

Ela lamenta que poucos medicos queiram ser pediatras hoje em
dia, "e quase sempre mulheres”. E defende que a area seja mais
valorizada no Brasil. "Nem mesmo o INCA da a importancia devida a
oncologia pediatrica no pais. Quando eu me formei, nao se falava em
cancer de crianca, e até hoje a medicina fala muito pouco. O Instituto
passa a ter uma funcao cada vez mais importante no pais.”

Para conseguir aumentar o percentual de cura, o Instituto Ronald
McDonald foi em busca de todos esses talentos da medicina, muitos
deles com experiéncia nos grandes centros da oncologia pediatrica
no mundo, como Raul Ribeiro, Nubia Mendonca e Séergio Petrilli.

Apos voltar de uma especializacao nos Estados Unidos, que pagou
com a venda de dois carros da familia, Petrilli liderou uma equipe de
medicos que atendiam com recursos precarios disponiveis a época,
no Hospital Sao Paulo, e comecou o projeto do hospital do Grupo de
Apoio ao Adolescente e a Crianca com Cancer (GRAACC). Nos Estados
Unidos, ele tambéem percebeu que era preciso aprender a atrair doa-
coes para o servico oncologico prosperar. E conseguiu: so o Instituto
Ronald McDonald ja doou cerca de R$ 80 milhdes para o GRAACC
desde sua fundacao, participando de todas as fases de expansao do
grupo e de praticamente todos os projetos do hospital.

“Sempre com sua missao muito bem definida, o Instituto organizou
as acgoes contra o cancer infantil no Brasil, porque antes a gente nao
tinha nem mesmo o Ministério da Saude atento a causa, era tudo muito
engessado, la pelo SUS vocé recebia um valor infinitamente menor do
valor que vocé gasta”, afirma Petrilli. Os brasileiros entenderam que
era preciso adotar um modelo que priorizasse autonomia financeira e,
ao mesmo tempo, procurasse outras formas de arrecadacao, abrindo
espaco para filantropos contribuirem - e facilitando os repasses feitos
pelo Instituto Ronald McDonald.
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“‘Nenhum governo consegue fazer esse trabalho sozinho. Nao
conheco nenhum programa de oncologia pediatrica onde tudo seja
financiado pelo governo, por um sistema de saude ou pelas familias
dos pacientes. Sempre tem a comunidade por tras dando suporte”,
diz Ribeiro, que até hoje trabalha na oncologia do St. Jude e, de &, tem
conseguido apoiar servicos oncologicos brasileiros, sobretudo nas
regides Norte e Nordeste, onde a situacao € mais urgente.

O INCA estima que, no triénio 2023-2025, serao diagnosticados
7.930 casos novos por ano em todo o Brasil. O Sudeste concentra o
maior numero absoluto, com projecao de 3.310 novas criancas e ado-
lescentes com cancer. Em segundo lugar vem o Nordeste, com esti-
mados 2.130 novos casos de criancas e adolescentes doentes. Em
seguida, a regiao Sul deve ter 1.180 novos casos. Centro-oeste, com
660, e Norte, com 650, fecham a projecao.

"Esses numeros ilustram bem a situacao geografica do Brasil e
como isso impacta a sobrevida das criancas. Quando olhamos a taxa
bruta de incidéncia, o numero de referéncia deve ser a media de esta-
dos como Santa Catarina, Sao Paulo (154 por 1 milhao) e Rio Grande do
Sul (143). Em estados da regiao Norte, o indice pode chegar a quase
metade. Isso significa que metade das criancas com cancer na regiao
Norte nao esta sendo diagnosticada e tratada. A regiao Nordeste € um
pouco melhor, mas ainda deficiente”, analisa o doutor Ribeiro.

O numero de estabelecimentos habilitados pelo Ministério da Saude
que possuem alta complexidade em oncologia pediatrica no Brasil
revela a disparidade no tratamento a nivel nacional. Dos 77 centros
oncologicos, quase metade (36) fica no Sudeste. O Nordeste, com o
segundo maior indice de casos diagnosticados, tem 16 estabelecimen-
tos - menos do que a regidao Sul, com 17. Centro-oeste tem cinco cen-
tros de tratamento e a regiao Norte - com menor densidade demo-
grafica, mas com a maior extensao territorial do pais - tem apenas trés.

Dados em levantamento pelo Instituto Ronald McDonald confir-
mam o desafio que é reduzir a mortalidade do cancer infantil em um
pais com as dimensoes e perfil socioecondémico do Brasil. Produzidos
pela primeira vez, esses numeros revelam as migracdes que os brasi-
leiros precisam fazer dentro do pais na busca da cura, para encontrar
servicos oncologicos pediatricos onde possam tratar seus filhos.
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O maior deslocamento € justamente nas regides com a menor
oferta de servicos oncologicos: Centro-oeste, com 26,5% dos pacien-
tes precisando se deslocar, e Norte, com 20,7%. Entre quem precisa se
deslocar, 0 maior movimento € dentro das proprias regides — caso de
79.3% dos migrantes do Norte, que foram até outras cidades do Norte
mesmo. A regiao que recebe o maior fluxo nesse turismo medico e
0 Sudeste, com destaque para os 24% de pacientes do Centro-oeste
que precisam migrar e sao encaminhados a regiao com mais servicos
oncologicos como destino.

Norte € tambéem a regiao com a taxa de sobrevivéncia mais baixa,
com percentual de cura de 50%. Mas segundo o doutor Raul Ribeiro,
que faz duas reunides por semana com oncologistas da regiao, esse
numero deve ser ainda mais baixo. Ele afirma que os indices no pais
sao superestimados, pois apenas os servicos oncologicos melhor
equipados fazem corretamente o registro hospitalar de casos de can-
cer infantojuvenil.

‘Ninguém sabe porque o Brasil nao faz os registros de cancer.
Essa € uma grande deficiéncia. E aquele dado de 64% nao repre-
senta todo o pais, mas algumas instituicées. Nem o INCA tem o seu
proprio registro de cura. Ele recebe e publica os dados de varios
registros regionais, mas o proprio INCA nao produz seus dados. A
falta de registro € uma coisa impressionante. E os dados mais recen-
tes, que sao incompletos, sao de 2016. Esses numeros deveriam
ser atualizados todos os anos, como nos Estados Unidos. Mas fazer
registro € custoso”, diz o doutor Ribeiro, ressaltando que o indice
deve ser muito pior que o revelado. A gente nao sabe o que acon-
tece no Brasil. Ninguem sabe.”

Embora todos que apoiam a causa precisem de dados atualizados
para elaborar seus programas, o que o Instituto Ronald McDonald tem
feito - e pretende fazer ainda mais - € aumentar os investimentos nas
regides menos assistidas. Todos os centros oncologicos do Norte e
Centro-oeste receberam recursos ao longo dos 25 anos do Instituto.
Foram 207 projetos nas nove instituicoes dessas duas regides, e R$
47.3 milhdes investidos (R$ 17,6 milhdes no Norte e R$ 29,7 milhdes
no Centro-oeste). No Nordeste, houve 378 projetos em 14 instituicoes
e quase R$ 45,8 milhdes em recursos.
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Entre os 80 projetos que recebem recursos do Instituto Ronald
McDonald em 2024, ha 49 instituicoes beneficiadas, em 41 cidades nas
cinco regides do pais. Na regiao com menor taxa de cura, segundo os
ultimos dados do INCA (50%), o Instituto esta apoiando, em 2024, ini-
ciativas de promocao do diagnoéstico precoce no Amazonas € no Para,
e também hospedagem, alimentacao e transporte dos pacientes que
se tratam em Belém, ampliando assim o acesso ao tratamento tanto
pela reducao da taxa de abandono em funcao dos longos desloca-
mentos, como vimos nas histérias de Oscar e Bia, quanto pelo diag-
nostico precoce. "Precisamos das redes primaria, secundaria e ter-
ciaria de saude mais conectadas. E de centros de distribuicao mais
homogéneos”, diz a doutora Sima Ferman. “"A gente sabe onde esta a
maior necessidade - € na regiao Norte."

89



Y

¥
i

‘ “ /a;‘/ Vl'/,

o W

i o 3
P

- A‘,.

CAPIiTULO 11

“A gente tem que sonhar grande”, diz Bianca Provedel. Sonhar grande
faz parte da vida de quem comecou no Instituto Ronald McDonald
em 2005 como assistente de comunicacao. Ela entrou para criar o
primeiro site da organizacao, e la se vao quase 20 anos. Passou por
varios cargos até assumir a lideranca do Instituto como CEO. Mas, para
ela, isso nao basta - € apenas o inicio.

Bianca e sua equipe plangjam mais unidades dos programas Espaco
da Familia e Casa Ronald McDonald, mais projetos apoiados pelo
Programa Atencao Integral, mais capacitacdes do Diagnodstico Precoce
Brasil adentro - tanto em grandes cidades quanto em regides remotas
-, mais Big Mac vendidos no McDia Feliz. Os humeros cresceram muito
ao longo de 25 anos e o Instituto se prepara para continuar sua expan-
sao focando no futuro.

Paraisso, existe um planejamento estratégico que tem como objetivo
avancar na Jornada da Familia, uma jornada pela vida e pelo aumento
dos indices de cura no pais. Todos 0s projetos apoiados continuarao
sendo em instituicoes 100% publicas ou ligadas ao SUS. O Instituto
aposta na uniao de esforcos para aumentar seus investimentos em
todas as frentes, com um enfoque crescente na capacitacao dos profis-
sionais da saude, principalmente da atencao basica no sistema publico,
para que saibam como agir diante da possibilidade de uma crianca
com cancer - e assim elevar o percentual de pacientes que comegcam
o tratamento em estagios menos avancados da doenca.

A CEO conta que o Instituto esta totalmente engajado para cum-
prir os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS), estabeleci-
dos pela ONU com olhar focado no cuidado com criancas, adoles-
centes e suas familias. Mais do que conceitos, os ODS sao um plano
de agao global para eliminar a pobreza extrema e a fome do mundo,
oferecendo educacao de qualidade ao longo da vida para todos,
protegendo o planeta e promovendo sociedades justa e inclusivas
até 2030. Em seu trabalho diario, o Instituto esta alinhado com os
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objetivos da ONU para saude e bem-es-
tar, reducao da desigualdade e parcerias e
meios de implementacao.

Em um mundo onde impacto social se tor-
nou um dos topicos mais relevantes de dis-
cussao e uma tematica que envolve todos
da sociedade, “0s proximos 25 anos serao de
grande aceleracao nas acdes e muitos desa-
fios”, diz Bianca Provedel. Considerando os
ODS aos quais o Instituto esta alinhado, € pre-
Ciso avangar significativamente em aumentar
as chances de cura do cancer infantojuvenil,
0 que so sera possivel ‘com a ampliacao em
larga escala do acesso a saude e ao diag-
nostico”. Por isso, segundo a CEO, “o Instituto
Ronald McDonald tem como grande desafio
e meta ampliar e dar escalabilidade ao Programa Diagnostico Precoce
em todas as regides, prioritariamente no Norte do Brasil, onde as
chances atuais sao mais reduzidas”.

Ha uma fronteira digital a ser atravessada, e esse € um caminho
que ja esta sendo percorrido pelo Programa Diagnostico Precoce do
Cancer Infantojuvenil para alcancar ainda mais pessoas. “Trabalhamos
em um aplicativo que sera lancado ainda em 2024. Vamos oferecer
com ele capacitacao em Diagnostico Precoce tanto para profissio-
nais de saude quanto para o publico em geral. A ideia € expandir esse
conhecimento e democratizar o acesso a informacao”, conta Danielle
Basto, Gerente de Programas, Inovacao e Advocacy.

Coracao do Instituto, a Jornada da Familia, que atua na atencao
integral ao paciente - e também aos familiares - antes, durante e
depois do tratamento, caminha para uma evolucao ainda maior. E um
dos passos importantes que estao sendo dados € no pos-tratamento,
conta Rogério Barreira, Presidente do Conselho Gestor do Instituto
Ronald McDonald e da Arcos Dorados no Brasil, empresa que opera
a marca McDonald's no Brasil, América Latina e Caribe. "*O acompa-
nhante, pai ou mae, costuma perder tudo, comecando pelo emprego,
porque precisa cuidar do filho. Com o fim do tratamento, precisa
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Bianca Provedel, CEO
do Instituto Ronald
McDonald.

FoTo: Arquivo IRM

Bianca e Barreira na
celebracao dos 50
anos da RMHC, em
Chicago.
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de trabalho, de comida, de cuidados para a crianca. Ja fazemos um
acompanhamento, o Instituto mapeou esse processo desde o inicio,
mas queremos ir além no pos-tratamento.”

Barreira acredita que, com muito trabalho e investimento, o Brasil
conseguira alcancar a taxa desejada de 80% de cura "em alguns anos”.
Ele fala sobre o Instituto com emocao. “Era uma causa nao percebida.
E as criancas ja iam para o hospital sabendo que a chance de cura
era baixa. Francisco Neves comecou tudo, entendeu que tinha uma
oportunidade de salvar vidas, de fazer a diferenca para muita gente. O
Instituto trouxe o problema a tona e foi em busca de solucao.”

Ele. que comecou na rede de restaurantes como atendente ha 40
anos, esteve em Chicago este ano, na convencao de aniversario da
Ronald McDonald House Charities (RMHC), e ficou impressionado
com a recepgao ao Instituto. O trabalho feito no Brasil foi muito elo-
giado. “Fomos a Chicago, eu, Bianca e varias pessoas da equipe. Foi
incrivel ver o reconhecimento ao trabalho realizado no Brasil, men-
cionado varias vezes durante as apresentacdes da CEO Global, Katie
Fitzgerald. Foi emocionante e gratificante saber que o mundo esta
reconhecendo o que € feito aqui, do Diagnostico Precoce ao pos-
-tratamento do cancer infantojuvenil. E uma experiéncia que a CEO
Global quer levar para outros paises.”




Embora nao se dedique exclusivamente a causa da oncologia
pediatrica, a RMHC tem o Instituto como inspiracao, uma bussola que
aponta para o futuro na missao de acolher e salvar. A entidade nasceu
Nnos anos 70 COMO uma casa para abrigar criancas e seus familiares
que estavam se tratando em dois hospitais infantis da Filadélfa. O
ponto de partida foram doagdes para salvar uma menina com cancer:
Kim Hill, de trés anos, filha do jogador de futebol americano Fred Hill.
Uma historia parecida com a de Marquinhos, aqui no Brasil - historias
que nascem do amor sem limites entre pais e filhos.

Ginger Hardage, Presidente do Conselho Global da RMHC, diz que
o Instituto Ronald McDonald € “uma das histoérias notaveis de sucesso
no universo Ronald McDonald House Charities” por estar “sempre
conduzindo iniciativas inovadoras focadas no cuidado continuo as
familias, e promovendo o Programa Diagnostico Precoce enquanto se
dedica as principais acdes globais da RMHC". "Estamos muito felizes
em ver no Instituto Ronald McDonald um verdadeiro desejo por inova-
cao e a busca por melhorias para a vida dessas criancas, adolescentes
e suas familias. O trabalho feito no Brasil tem sido uma inspiracao para
nos ao redor do mundo.”

Segundo Rodney Jordan, Diretor Global de Operacées da RMHC,
o Instituto "tem trabalhado incansavelmente para oferecer Casas e
Espacos da Familia Ronald McDonald, além de outros programas ino-
vadores e parcerias estratégicas que causaram um impacto profundo
nas familias atendidas no Brasil. O trabalho do Instituto ajudou a mudar
a realidade do cancer pediatrico do pais”, afirma Jordan. "Em nome da
RMHC, estamos extremamente orgulhosos do compromisso da equipe
com a nossa missao global de remover barreiras, fortalecer familias e
promover cura quando as criancas precisam de cuidados de saude.”

Ainda olhando para os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel
de saude e bem-estar, com o qual esta comprometido desde que foi
fundado para reduzir a mortalidade do cancer infantojuvenil no pais,
o Instituto esta empenhado em incentivar com ainda mais énfase um
tratamento de qualidade, com exames adequados e atendimento
humanizado. “Para isso, nossos investimentos precisam ser cirurgi-
cos na promocgao de melhorias no atendimento dos servigos do SUS
que necessitam de aprimoramento. Queremos reduzir ainda mais o
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abandono do tratamento com o acolhimento em nossas unidades do
Programa Casa Ronald McDonald e trabalhar para que as regides ainda
nao atendidas tenham uma unidade do programa”, diz Bianca Provedel.

Com relacao ao segundo dos ODS, € muito representativo que cerca
de 70% do publico atendido pelo Instituto tenha renda de até um salario
minimo. Os programas tém o compromisso de reduzir desigualdades,
e e fundamental o suporte oferecido para que as familias se reestabe-
lecam apos o tratamento. “Sem esse apoio, muitas familias sao senten-
ciadas depois de atravessarem o momento mais dificil de suas vidas.
Precisamos trabalhar em programas que as fortalecam nesse retorno,
oferecendo suporte alimentar, moradia e, principalmente, empregabili-
dade e educacao, para que elas possam se tornar protagonistas de sua
propria vida e autdnomas para seguir adiante”, diz a CEO.

Outra frente na qual o Instituto estara empenhado € em fortalecer
estratégias de advocacy, assumindo cada vez mais seu papel de influen-
ciador em politicas publicas contra o cancer infantojuvenil e de protecao
ainfancia e juventude. A Lei 14.308/2022, que cria a Politica Nacional de
Atencao a Oncologia Pediatrica, nasceu de uma iniciativa que comecou
com o Instituto — e que prevé, por exemplo, ajustes e melhorias no ser-
vico de atendimento. A lei obriga os sistemas privado e publico a cobri-
rem exames e medicamentos que antes nao eram pagos pelo SUS.
Incentiva estratégias de diagnostico, capacitacao e referenciamento. Aos
poucos, ela deixou de ser uma iniciativa so do Instituto até se tornar poli-
tica publica. Quem ganha € o paciente.

Ajornada do Instituto € uma longa caminhada - e, ao longo do cami-
nho, ha muitos parceiros que ajudam a equipe a ir em frente, sempre
em frente, em busca de resultados que, quando tudo comegou em
1099, pareciam um devaneio. Desde a fundacao, os franqueados do
McDonald's tém sido parceiros essenciais. Eles nao apenas fornecem
apoio financeiro generoso para a causa, mas tambem contribuem em
diversas iniciativas, como nos conselhos das unidades do Programa Casa
Ronald McDonald.

O primeiro de todos foi 0 americano Peter Rodenbeck, responsavel
por trazer o McDonald's para o Brasil. Ele diz sentir "grande emocao
e felicidade ao saber dos resultados, tendo como base o numero de
criancas atendidas pelo Instituto Ronald McDonald até o momento”.
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Carlos Emilio
Sartorio, Diretor da
Associacao Brasileira
de Franqueados
McDonald's (ABMF)

Segundo Rodenbeck, a ideia quando a ini-
ciativa nasceu “era dar a esperanca de
dias melhores a cada crianca” com cancer.
Segundo ele, a cura se tornou “possivel e esta
presente no DNA do Instituto, e que assim
continue sendo sempre”.

Carlos Emilio Sartorio, franqueado McDonald's
e diretor da Associacao Brasileira de
Franqueados McDonald's (ABMF), destaca o
que ele chama de "um feito maravilhoso™ do
Instituto: o substancial aumento da probabi-
lidade de cura de criancas com cancer. “Isso
sO aconteceu porque o Instituto trabalha com
muita técnica e organizacao, sempre envol-
vendo pessoas que entendem da area para
gerar solucdes”, diz Sartorio, que tambem
faz parte do Conselho Gestor do Instituto. Ele
prevé uma evolucao ainda maior, pois o Instituto esta “trabalhando
muito integrado a sociedade, com um nome ainda mais conhecido e,
0 que € muito importante, ampliando sua atuacao. A taxa de cura vai
aumentar e cada vez mais familias brasileiras serao ajudadas pelos
NOssos programas”.

Joao Carlos Ribeiro, um dos franqueados McDonald's em Florianopolis
e embaixador do Instituto em Santa Catarina, entusiasma-se ao falar sobre
as iniciativas em sua regido. "Aqui na cidade, em parceria com o Instituto,
ja realizamos varios projetos com o Hospital Infantil Joana de Gusmao,
como a inauguracao de um incrivel Espaco da Familia, a ampliacao do
ambulatorio de oncologia, a inauguracao de um novo centro de cirurgia,
a construcao de uma casa de apoio e, agora, a entrega de 1200 metros
quadrados para o centro de oncologia”, conta.

“Também estamos trabalhando no Programa Diagnostico Precoce

e 0s humeros e resultados tém sido impressionantes. Alem disso, toda
a comunidade e os voluntarios do hospital trabalham incansavelmente,
ano apos ano, para que o McDia Feliz seja uma verdadeira festa de soli-
dariedade. Queremos continuar apoiando essa causa tao nobre que &
ajudar no tratamento de criancas e adolescentes com cancer.”
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Sonia Consiglio, especialista em sustentabilidade e colunista do
Valor Econémico, analisa que o Instituto transmite “credibilidade e
reputacdo” ao completar 25 anos. 'E uma pauta que toca a todos nos -
Criancas com cancer —, e o Instituto conseguiu estabelecer uma agenda
social sobre o tema, sempre muito habil em mostrar sua urgéncia e em
captar recursos para ampliar 0 acesso a saude, fazer parcerias e usar
seu lugar de fala. Em um cenario tao desigual na luta contra o cancer
infantojuvenil, a gente tem que somar forcas, nao ha tempo a perder,
e € isso que o Instituto vem fazendo: usando seu poder de influéncia
para unir forcas da sociedade. Isso tem tudo a ver com os Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel’, resume a consultora. “Agora € dar con-
tinuidade a essa jornada para que a gente possa avancar ainda mais na
tematica que o Instituto abracou e que € tao importante, transformando
a realidade como ja vem fazendo ha 25 anos.”

Com os pés fincados no presente, Bianca Provedel olha para o
futuro. E a expansao do Instituto Ronald McDonald passa também pela
ampliacao de suas acdes em uma jornada que vai além do cancer e
da cura. "Em um pais onde tragedias e emergéncias ganham espaco
e deixam de ser extraordinarias para se tornarem cotidianas, precisa-
mos estar prontos para responder a essas necessidades como uma
organizacao social’, ela diz, antes de falar sobre um projeto gerido
diante de uma das maiores catastrofes da historia do Brasil: a tragédia
das chuvas e enchentes do Rio Grande do Sul, em janeiro de 2024.

Naquele momento, o Instituto deu inicio ao Movimento Vem Vida,
que nasce da urgéncia de agir e levar esperanca e dignidade as
familias que enfrentam o inesperado, unindo forcas para reconstruir
vidas e sonhos. Em menos de um més de existéncia, © movimento ja
arrecadou, em sua primeira campanha, mais de R$ 2 milhdes para as
vitimas do estado gaucho e contou também com o apoio da campa-
nha McDia Feliz, realizada em agosto de 2024, que reverteu R$ 1 de
cada Big Mac vendido para ajudar nas familias do Sul.. “Mais do que
uma resposta inicial, € um compromisso continuo com a regenera-
cao e o fortalecimento das familias que vai muito aléem desta tragedia
especifica’, diz a CEO, idealizadora do projeto. “Nossa visao € clara
€ Nosso compromisso € profundo. Queremos estar ao lado de cada
familia, nao apenas com apoio material, mas também com o carinho
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especialista em
sustentabilidade
e colunista do
Valor Econémico,
analisa que o
Instituto transmite
“credibilidade
e reputacao” ao
completar 25 anos. “Nao poderiamos
estar mais prontos
para o que vira.
Bem-vindos aos
proximos 25 anos.”

e a atencao necessarios para que possam se sentir seguras e capaci-
tadas para ir em frente.”

Ela lembra que a RMHC, da qual o Instituto € parte, tem metas arroja-
das em seu 50° aniversario, como dobrar a quantidade de familias aten-
didas e ampliar substancialmente os recursos investidos para que possa
gerar impacto ainda mais profundo em todo o mundo. As metas brasilei-
ras também sao ambiciosas. Mas, diante de tantos desafios, Bianca diz:
“Estamos ansiosos pelo futuro e pelo impacto positivo que iremos gerar
na vida de outras milhdes de familias em todo o Brasil".

Sao muitos sonhos, sonhos grandes - tao grandes quanto os que
trouxeram o Instituto Ronald McDonald até aqui. Para chegar (&, sao
necessarios investimentos e parceiros que continuem seguindo a
organizacao e a apoiem em sua missao, diz a CEO. "Os desafios que
nos aguardam sao gigantescos e demandam muitos recursos finan-
ceiros, planejamento soélido, governanca robusta e transparente, alem
de tecnologia de ponta, inteligéncia artificial, muita inovacao e proces-
sos ageis de decisao e correcao de rotas. Nao poderiamos estar mais
prontos para o que vira. Bem-vindos aos proximos 25 anos.”

Em uma das passagens mais lembradas de sua obra-prima, O Jogo
da Amarelinha, o escritor argentino Julio Cortazar, diagnosticado com
leucemia nos ultimos anos de sua vida, escreveu: “Nao pode ser que
estejamos aqui para nao poder ser”. O Instituto Ronald McDonald da
as criancas brasileiras a esperanca de ser. E nao ha nada mais bonito.
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Caio Barretto Briso € jornalista
e roteirista. Foi reporter dos
jornais O Globo e Folha de
S.Paulo, e colaborador do
Guardian, National Geographic
e revista Piaui. Trabalhou em
documentarios da Netflix,
Disney+, TV Globo e GNT
como produtor de conteudo

e roteirista. Assina o roteiro do
podcast A Playlist da Minha Vida
e edita o Canal Meio. E pai de
Joao, de 7 anos.




Sao muitos sonhos para o futuro, sonhos grandes
- tao grandes quanto os que trouxeram o Instituto
Ronald McDonald até aqui. Para chegar la, sao
necessarios investimentos e parceiros que
continuem seguindo a organizacao e a apoiem
em sua missao. “Os desafios que nos aguardam
sao gigantescos”, diz a CEO Bianca Provedel. “Nao
poderiamos estar mais prontos para o que vira.
Bem-vindos aos proximos 25 anos.”
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