LEUCEMIA DA FILHA FAZ EXECUTIVO TRANSFORMAR EXPERIENCIA DA
FAMILIA EM MOTIVAGAO PARA AJUDAR OUTROS PACIENTES

A vida e bela

asados ha 17 anos, Rodrigo Capistrano e
sua mulher, Isabel, viveram uma reviravolta em sua
vida familiar quando a filha cacula, Isabela, recebeu
o diagndstico de leucemia. Em vez de paralisados
pelo drama, decidiram enfrentar a jornada de manei-
ra positiva, realista e solidaria. Com persisténcia e
grande capacidade de articulacao, o executivo pro-
moveu um conjunto de iniciativas que fez diferenca
na vida de outros pacientes e no envolvimento de
muitas instituicoes.

Campanhas para a doagao de sangue e medula
Ossea, a simplificacdo da importacdo de um quimio-
terapico, a traducdo para o portugués de um livro so-

bre leucemia e o apoio a iniciativas como o Aquario
Carioca, que leva vida e cor aos centros de oncologia
pediatrica, sdo algumas realizacdes de Rodrigo. Tao
gratificantes quanto a recuperacdo de sua filha, que
concluiu o tratamento em maio de 2010, no Dia das
Maes.

A trajetoria da familia Capistrano contra o can-
cer teve inicio em janeiro de 2008, quando foi feito o
diagndstico de Bela, entdo com 1 ano e 10 meses. ‘A
sensacao era que tinhamos entrado no 6nibus errado.
Uma vez I3, precisavamos fazer daquela viagem — e
sobretudo a viagem da nossa filha — a menos doloro-
sa e mais agradavel possivel”, relembra Rodrigo. “Nés




vivemos dois anos e meio de tratamento e decidimos
fazer dessa estrada uma via para que outras pessoas
com problemas semelhantes pudessem viver melhor”,
conta.

Isabel parou de trabalhar para se dedicar exclu-
sivamente a Bela. O apoio em tempo integral foi fun-
damental para transformar dias duros em uma rotina
menos agressiva. “Minha esposa teve papel central na
conducao dessa abordagem. Costumo dizer que ela
nos transportou para o filme A Vida é Bela. Quando
nossa filha ia para as sessoes de quimioterapia, levava
desenhos para as enfermeiras”, descreve Rodrigo. A
outra filha do casal, Mariana, também foi uma grande
aliada. Dois anos mais velha que Bela, Nana tem hoje
6 anos. Na época do tratamento, demonstrou total so-
lidariedade a irma. “Nana foi a nossa doutora Alegria.
Nos momentos mais dificeis, conseguia tirar um timido
sorriso da irma”, orgulha-se o pai.

Até receber o diagndstico de Bela, Rodrigo e Isa-
bel nunca tinham participado de redes sociais. Para
fortalecer a comunicagao com parentes e amigos, o
casal criou o blogue Todos com a Bela — um diario
romanceado do tratamento, com informacbes sobre
a aplicacdo de quimioterapicos, a transfusdo de he-
macias e plaquetas e o estado de salde da menina.
Rodrigo conta que o casal foi instruido a nao falar de
doenca perto da filha, mesmo que ela ainda fosse mui-
to pequena para compreender as palavras. Ao mesmo
tempo, os pais precisavam manter informados todos
que os apoiavam. E mais: precisavam desabafar. “Es-
crever é falar. O coracao sai na ponta do dedo”, relata
Rodrigo, emocionado. Hoje, ele mantém o twitter Doe
vida em vida, que incentiva a doagao de medula 6ssea
e reline informacodes sobre o tema.

MOBILIZAGAO SOCIAL

Rodrigo é diretor administrativo de uma grande
gerenciadora de centros comerciais do Rio de Janeiro,
a Ancar lvanhoe Shopping Centers. Ha oito anos na
empresa, 0 executivo explica que a responsabilidade
social € um dos valores da instituicao: “A Ancar valori-
za a integragao dos funcionarios com o terceiro setor
e apoia iniciativas que contribuem para o desenvolvi-
mento de jovens, como a ONG Junior Achievement, da
qual sou diretor”, informa.

A percepcao de que a experiéncia de sua fami-
lia poderia beneficiar outras pessoas que enfrentam
o cancer motivou Rodrigo a se envolver ainda mais
com o terceiro setor, para prover melhores meios de
tratamento a todos que precisam. “Parecia que estava-
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Rodrigo Capistrano

mos na Terra e tinhamos sido abduzidos pelo Planeta
Leucemia. Percebi que era preciso inventar uma forma
mais humana de enfrentar o cancer”, resume.

Quando descobriu a doenga da filha, o casal foi
informado de que precisaria de muito sangue. Bela
passaria por constantes transfusdes e seria preciso
repor o estoque do hemocentro. “Ainda no hospital,
preparamos um e-mail e o enviamos aos NOSSOS Co-
legas de trabalho, que o encaminharam para outras
pessoas, numa proporcao multiplicadora. Em uma se-
mana, reunimos quase mil doadores”, calcula Rodrigo.
Em pouco tempo, a familia Capistrano conseguiu levar
ao hemocentro trés ou quatro doadores por dia, que
garantiam o tratamento de muitos outros pacientes.
“Nesse momento, notamos que a nossa filha ja come-
cava a ajudar outras pessoas”, lembra o pai.

O livro You and Leuchemia — A Day at a Time (Vocé
e a Leucemia - Um Dia de Cada Vez), indicado a Ro-
drigo e Isabel pelo pediatra de Bela, motivou mais uma
acao social. A publicacao é dirigida a leigos e retne
informacoes sobre a doenca e o tratamento em lingua-
gem acessivel, com desenhos e exemplos cotidianos.
“Eu li o livro inteiro em um dia. Foi um suporte muito
importante e eu pensei como ele poderia orientar ou-
tras pessoas que enfrentam o mesmo desafio que nos,
mas nao tiveram a oportunidade de aprender inglés”,
recorda o pai. Rodrigo procurou empresarios, conse-
guiu patrocinio, entrou em contato com a autora do
livro. Em breve, milhares de exemplares estarao nas
livrarias brasileiras, em portugués.

O impeto de proporcionar aos outros vitorias
pessoais na luta contra a leucemia motivou Rodrigo
a articular a solugao para um problema relacionado a
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importacdes. Bela apresentou reacao alérgica a um para outros estados, para contemplar maior diversi-
quimioterapico e precisou substitui-lo. A outra droga dade genética de doadores. A experiéncia foi replica-
era mais cara e precisava ser importada, em um pro- da nos shoppings centers da Ancar em Cuiaba (MT),
cesso que levava meses — 0 que a tornava inacessivel Porto Velho (RO) e Natal (RN), em parceria com os
a muitas criancas. Na primeira aplicacdo do novo qui- hemocentros locais.
mioterapico, Rodrigo foi informado de que somente Nessa trajetéria, Rodrigo aproximou-se pouco a
uma parte da ampola seria necessaria. pouco do INCA. A cada visita, novas necessidades
Para nao desperdicar o medicamento, 0 execu- eram identificadas - uma delas relativa a agao de re-
tivo buscou outras criangas na mesma fase de trata- lacionamento com os doadores. O instituto envia a
mento, com quadro clinico e perfil imunolégico seme- cada voluntario cadastrado no Redome o cartdo do
Ihantes aos de sua filha. E encontrou. O excedente da doador, similar a um cartao de créedito, com os con-
ampola de Bela permitiu dar continuidade ao trata- tatos do registro. A primeira tiragem do produto — de
mento de mais duas criangas. Rodrigo reuniu-se com 300 mil unidades - resultou da doagao de uma indus-
a representante comercial da indUstria farmacéutica tria siderdrgica, mas ja estava esgotada. Conversan-
responsavel pela importacdo do quimioterapico e do com o presidente da empresa em que trabalha,

explicou a ela a importan- Rodrigo percebeu que a me-
cia do medicamento. Hoje, [l f lhor forma de obter o cartao
o laboratério mantém em S QL e AP seria em parceria direta com
estoque brasileiro cinco [ uma empresa que fabricasse
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apresentou a familia Capis- sistema itinerante de capta-

trano o Registro Nacional de cao de doadores de medula

Doadores de Medula Ossea (Redome) e o Registro Ossea. “A ideia é equipar um 6nibus e coloca-lo para

Brasileiro de Receptores de Medula Ossea (Rereme). correr o Brasil, captando doadores de diversos esta-
Rodrigo e Isabel tornaram-se doadores. Apostando dos”, conta. Para tornar esse sonho realidade, Rodri-
na importancia de conhecer as pessoas certas para go apresentou o projeto a um representante comercial
conquistar os melhores resultados, Rodrigo reuniu-se de uma grande indUstria de automdével. Os préximos
com a direcao do Hemorio para entender o funcio- passos serao negociados diretamente com o INCA.
namento dos bancos de sangue e identificar como Outro objetivo € multiplicar o Aquario Carioca,
poderia ajudar. idealizado pelo Instituto Desiderata. A iniciativa trans-
Aproveitando o mote de antiga campanha, Doe forma o espago fisico de uma sala de quimioterapia no
Vida em Vida, foram idealizadas novas acées para mundo magico do fundo do mar. Isso € possivel pelo
captacéo de doadores de medula 6ssea em shopping cenario criado por Gringo Cardia. Rodrigo ja articulou
centers do Rio de Janeiro administrados por sua em- a instalagcao do projeto no Hospital da Lagoa, no Rio
presa. As primeiras edigcdes ocorreram no Shopping de Janeiro, e sua meta é que todos os centros de on-
Nova América, em 2008, e no Botafogo Praia Shop- cologia pediatrica — publicos e privados — sejam con-
ping, em 2009, quando foi atingido o indice de uma templados pelo projeto. O caminho do executivo, que
doacéo por minuto. Na avaliacdo dos resultados, foi poderia ter terminado com o fim do tratamento da filha,
identificada a necessidade de expandir a campanha promete ainda tornar bela a vida de muita gente. I

40 REDE CANCER



