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CONCEGAO E DESENVOLVIMENTO DE INSTRUMENTOS DE COMUNICAGAO PARA A
CRIAGCAO DE UMA REDE DE DOENTES DE MELANOMA EM PORTUGAL

NATACHA LOPES VAZ LITI

RESUMO

PALAVRAS-CHAVE: literacia em satiide; empoderamento dos doentes; melanoma;

informacao online; redes sociais; defesa dos direitos dos doentes.

A difusdo da Internet contribuiu para a mudanca da comunicacdo entre
profissionais de saude e doentes, e entre doentes. Ao mesmo tempo, a era da
centralidade do doente na Medicina implica que os doentes sejam confrontados com
um aumento da complexidade de informacdes sobre a sua saude e para que possam
tomar decisGes esclarecidas a seu respeito a informacado deve ser simplificada. A criagdo
de instrumentos de comunicacdo de saude online é uma ferramenta poderosa para
chegar aos doentes. A criagdao de conteudos crediveis, baseados em factos cientificos
rigorosos e em linguagem leiga, permite que informacdo pertinente e valida seja mais
bem compreendida e chegue a quem pode ser util. Varios estudos tém apontado a
literacia em saude na melhoria e manutencado da condicdo de saude e qualidade de vida
dos individuos, mas também impactante na reducao dos custos de saude. Este projeto
surge da identificacdo um contexto de vulnerabilidade que sdo as pessoas afetadas por
melanoma em Portugal. Os doentes de melanoma em Portugal ndao tém nenhuma
associacao de doentes especifica que zele pelos seus interesses e necessidades
particulares, e a informacgdo em portugués sobre a doenca, diagndstico e tratamentos é
extremamente limitada. Desta forma, este trabalho de Projeto consistiu na criacao de
um site com informacdo sobre melanoma, de forma a disponibilizar informacdo em
portugués, credivel, atualizada e em linguagem leiga sobre os varios tipos de melanomas
e na criacdo de conteudos relacionados com melanoma e saude para divulgacdo nas
redes socias, nomeadamente Facebook e Instagram. Durante o percurso deste projeto
foi também constituida uma associacdo nacional de doentes, que trabalha na defesa dos

direitos dos doentes de melanoma em Portugal.



DESIGN AND DEVELOPMENT OF COMMUNICATION TOOLS FOR THE CREATION OF A
NETWORK OF MELANOMA PATIENTS IN PORTUGAL

NATACHA LOPES VAZ LITI

ABSTRACT

KEYWORDS: health literacy; patient empowerment; melanoma; online information;

social media; patient advocacy.

The widespread use of the Internet has contributed to changing communication
between health professionals and patients and among patients. At the same time, the
era of patient-centricity in medicine means that patients are faced with an increase in
the complexity of information about their health, and for patients to make informed
decisions about their health, the information must be made simpler. The development
of online health communication tools is a powerful tool to reach patients. The creation
of credible content, based on rigorous scientific facts and lay language, allows pertinent
and valid information to be better understood and to reach those who can be useful.
Several studies have pointed health literacy in the improvement and preservation of
health status and quality of life of individuals, but also impacting on the reduction of
health costs. This project arises from the identification of a context of vulnerability that
are the people affected by melanoma in Portugal. Melanoma patients in Portugal have
no specific patient organization to support their specific interests and needs, and
information in Portuguese about the disease, diagnosis and treatments is extremely
limited. Thus, this project work consisted in creating a website with information about
melanoma, to provide information in Portuguese, credible, updated and in lay language
about the various types of melanomas; in the creation of content related to melanoma
and health for dissemination on social networks, including Facebook and Instagram.
During this project, a national patient association was also formed, which advocates for

the rights of melanoma patients in Portugal.
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CONSIDERAGOES INICIAIS

Com o Universo web 2.0, os utilizadores da Internet deixaram de ser meros
espectadores, aumentando os niveis e padrdoes de envolvimento, podendo passar a
interagir, criar os seus contelddos, comunicar com outros utilizadores e dar opinides
sobre o que lhes é apresentado. Nesta web interativa, as redes sociais estdo a
transformar a comunicagao de saude. Google, Facebook, Apple e outras empresas tém
ferramentas para facilitar a comunicacdao médico-doente, para agrupar doentes com
doencgas semelhantes, permitindo-lhes partilhar histdrias, experiéncias e opinides, e
para acompanhar e monitorizar remotamente a saude e o bem-estar dos utilizadores
(Santoro, 2015). Todas estas ferramentas surgiram porque estas empresas perceberam
a importancia extrema que a comunicagao online pode ter na saude. A difusdo da
Internet contribuiu para a mudanga da comunicacdo entre profissionais de saude e
doentes e entre doentes, particularmente no contexto oncolégico onde a qualidade da
informacdo e a forma da comunicac¢ado influenciam a adesdo ao tratamento (Veneroni
et al., 2020). Simultaneamente, a era da centralidade do doente na Medicina implica
gue os doentes sejam confrontados com um aumento da complexidade de informacdes
sobre a sua saude, tais como procedimentos médicos, interpretacdo de dados e
estratégias terapéuticas multiplas. Para que os doentes possam tomar decisdes

esclarecidas a seu respeito, a informacao deve ser simplificada (Svalastog et al., 2015).

Desta forma, a criacdo de instrumentos de comunicac¢do de saude online sdo uma
ferramenta poderosa para chegar aos doentes. Ainda, a criagao de conteldos crediveis,
baseados em factos cientificos rigorosos e em linguagem leiga, permite que informacao
pertinente e vdlida seja mais bem compreendida e chegue a quem pode ser util. Varios
estudos tém apontado a literacia em saude na melhoria e manuteng¢do da condicdo de
saude e qualidade de vida dos individuos, mas também impactante na reducdo dos

custos de saude (Parker, 1999).

O objetivo deste trabalho de projeto foi a:



1. Criacdo de um site com informagao sobre melanoma,
de forma a disponibilizar informagao em portugués, credivel,

atualizada e em linguagem leiga sobre os varios tipos de Melanoma.

2. Criacdo de conteudos relacionados com melanoma
para divulgacdo nas redes sociais, nomeadamente Facebook e
Instagram, através da criagcdo de perfis nestas redes associados ao

site.

Este projeto surge da identificagdo um contexto de vulnerabilidade que sdo as
pessoas afetadas por melanoma em Portugal. Os doentes de melanoma em Portugal
nao tinham nenhuma associa¢ao de doentes especifica que zelasse pelos seus interesses
e necessidades particulares, e a informacdo em portugués sobre a doenca, diagndstico
e tratamentos era extremamente limitada. A criacdo do site e perfis nas redes sociais
contribuem para a literacia em melanoma na prevencao, dete¢do precoce e tratamento.
A Associacdo criada — Associacdo Melanoma Portugal - contribui para alimentar esta
continua comunicag¢do de ciéncia em saude, bem como faz a gestdo de uma rede
nacional de suporte que envolve doentes, cuidadores, profissionais de saude e
investigadores e intervém junto de quem de direito para que os doentes portugueses

tenham acesso aos melhores cuidados médicos e tratamentos mais eficazes.



CAPiTULO | COMUNICACAO DE CIENCIA

I.1. A evolugao da comunicagao de ciéncia

A ciéncia e as suas aplicagdes sdo insepardveis da nossa sociedade, estando
presente em diferentes aspetos da vida quotidiana tais como a saude, a tecnologia, o
lazer e a cultura, e o interesse em envolver a sociedade na ciéncia tem uma longa histéria
(Bagla & Stone, 2013). Embora ndo exista uma data exata para o nascimento da ciéncia,
sabe-se que entre o final do século quarto e século segundo A.C. os paises de lingua
grega testemunharam a divulgacdo de conhecimentos objetivos sobre o mundo externo.
E no chamado periodo helenistico que vemos pela primeira o aparecimento da ciéncia
tal como a entendemos agora: ndo uma acumulacdo de factos ou especulacdes de base
filosofica, mas um esfor¢o de criar modelos da natureza e aplicar tais modelos ou teorias
cientificas como solucdo de problemas praticos e para compreensdao crescente da
natureza. Devemos esta nova abordagem a cientistas como Arquimedes, Euclides,
Eratdstenes e muitos outros menos conhecidos atualmente, mas ndo menos notdaveis
(Russo, 2004). A filosofia natural foi transformada durante a Revolucdo Cientifica na
Europa do século XVI a XVIl, a medida que novas ideias e descobertas partiam de
concecles e tradicOes gregas anteriores (Principe, 2012). A Nova Ciéncia que emergiu
tinha uma visdao mais mecanicista do mundo, mais integrada com a matematica, e mais
fidvel e aberta pois o seu conhecimento tinha como base um novo método cientifico. A
revolucdao quimica do século XVIII introduziu novos métodos quantitativos e medigdes
para a quimica (Grant, 2007). No século XIX, surgiram novas perspetivas relativas a
conservacdo da energia, idade da Terra e evolucdo e no século XX, novas descobertas
em genética e fisica lancaram as bases para novas subdisciplinas como a biologia
molecular e a fisica das particulas (Cahan, 2004). Além disso, as preocupacdes industriais
e militares, bem como a crescente complexidade dos novos esforgos de investigacdo
conduziram a era da "grande ciéncia", particularmente apds a Segunda Guerra Mundial

(Bowler, 2005).
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A comunicacao de ciéncia tem um ambito vasto englobando a escrita e edigdo
técnica, a comunicacdao médica, escrita de investigacdao cientifica, o jornalismo de
ciéncia, relagdes-publicas para organizacdes cientificas ou de saude, a comunicacao
ambiental, e até marketing. A comunica¢do de ciéncia tem uma histéria tdao remota
guanto a ciéncia que remonta aos tempos antigos, tanto no hemisfério ocidental como
oriental. Desde os debates publicos e féruns realizados por filésofos gregos até a
invencao da pélvora, do papel e da bussola na China, os seres humanos tém procurado
criar ciéncia e transmitir os seus conhecimentos a colegas académicos ou ao publico
durante milénios. As comunicagdes cientificas de séculos passados continuam a ter
impacto na nossa compreensdao moderna e interagdo com o mundo, basta pensarmos
nas observacoes publicadas por Galileu sobre o nosso sistema solar, ou nas publicacdes
de investigagao de William Smellie da Escdcia, que publicou um Tratado sobre a Teoria

e Pratica da Obstetricia em trés volumes entre 1752 e 1764.

No entanto, pode-se dizer que a comunicacdo de ciéncia tem as suas raizes
histdricas na popularizagdo da ciéncia no século XIX, quando a ciéncia comecou a tornar-
se tdo especializada a ponto de precisar de "traducdo" para ser compreendida pelo
publico interessado (Weingart & Guenther, 2016). Durante o século XX, a transmissdo
de conhecimento cientifico cresce exponencialmente, a ciéncia é percecionada como
uma forma de resolver problemas, estdo disponiveis mais trabalhos de divulgacdo e ha
a intervencdo dos media. Apesar de tudo isto, o envolvimento dos cidad3dos é ainda
escasso. O periodo da Segunda Guerra Mundial ficou assinalado por diversas inovacdes
cientificas como a bomba atdmica e o computador, ao passo que no periodo do pds-
guerra se verificaram manifestacdes publicas contra a ciéncia e tecnologia, como, por
exemplo, contra a utilizacdo de energia nuclear. Estas ultimas manifestacdes levaram a
gue a ciéncia fosse percecionada negativamente o que acabou por afastar os cientista
do publico leigo, comprometendo o didlogo entre ambos (A. F. Costa, 2002). Os avangos
tecnolégicos das décadas de 70 e 80, tais como a engenharia genética, reforcaram o
sentimento de desconfianca por parte dos cidadaos, havendo uma lacuna entre o que a
comunidade cientifica comunicava em termos de beneficios e riscos e o que a sociedade
comum compreendia (European Comission, 2010). Em meados da década de 80, a Royal

Society of London publicou um relatério, que sinalizou o inicio do movimento de
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promocao da cultura cientifica, o Public Understanding of Science , que incitava a uma
aproximagdo entre comunidade cientifica e sociedade (Royal Society, 1985),
constatando a existéncia de uma correlagdo positiva entre o nivel de conhecimento e a
atitude mais ou menos positiva do publico em relagdo a ciéncia e tecnologia (Tavares De
Oliveira & Carvalho, 2015). O relatério Public Understanding of Science continha
recomendagdes para os diferentes intervenientes —a comunidade cientifica, a industria,
os decisores politicos, o sistema de ensino, os museus e a prépria Royal Society
propondo a ideia que um melhor entendimento da ciéncia por parte da sociedade em
geral é essencial para o enriquecimento da vida dos cidad3dos (Royal Society, 1985). O
axioma do Public Understanding of Science é de quanto maior for o conhecimento sobre
ciéncia, mais a ciéncia sera apreciada. O relatério conclui com a mensagem aos cientistas de
que devem aprender a comunicar com o publico, estar dispostos a fazé-lo e considera-lo
como um dever. A auséncia de conhecimento por parte dos cidaddos da ciéncia pode
conduzir a atitudes negativas e de desconfianca para com esta, originando problemas para

0 avango tecnoldgico e instituicdes cientificas (Bauer et al., 2007).

O desenvolvimento tecnoldgico dos finais do século XX e inicio do século XXI
transporta-nos para a era da informacdao digital que potencia a divulgacdo do
conhecimento cientifico através da televisdo, radio, internet. O conhecimento cientifico
e tecnoldgico e a promogao dos niveis de interesse do publico pela ciéncia tém sido
considerado fundamentais em termos politicos e sociais por serem determinantes na
tomada de decisdes informadas por parte dos cidadaos, constituindo desta forma um

pilar importante da democracia (Carvalho & Cabecinhas, 2004).

1.2. Definigao e paradigmas da comunicagao de ciéncia

A definicdo de comunicagdo de ciéncia mais abrangente e consensual é a de Burns
e colegas e baseia-se nas reacdes esperadas do publico, através da sigla “AEIOU” (Burns et
al., 2003):

“Science communication (SciComm) is defined as the use of appropriate skills,
media, activities, and dialogue to produce one or more of the following personal
responses to science (the AEIOU vowel analogy): Awareness, Enjoyment, Interest,
Opinion-forming, and Understanding”
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Awareness - Consciencializagdo, incluindo a integragdao de aspetos
desconhecidos;

Enjoyment — Apreciagdo, apreciar a ciéncia como um entretenimento e/ou
arte;

Interest — Interesse, demonstrado pelo envolvimento direto voluntario nas
atividades de ciéncia e da sua comunicagao;

Opinion — Opinido, na formacao, confirmacdo e reformulacdo de opinido face a
ciéncia;

Understanding — Compreensdo, da ciéncia, dos seus conteidos e processos e
fatores sociais envolvidos.

Embora a definicdo acima referida relina consenso, a visdo sobre a relacdo do
publico com a ciéncia tem evoluido ao longo do tempo, podendo ser identificados trés
periodos de desenvolvimento que sdo considerados atualmente, os trés paradigmas
de comunicacdo de ciéncia, que coexistem na atualidade, mantendo cada um deles
defensores. Cada um destes paradigmas assume a existéncia de um défice para o
publico ou para a ciéncia e cada um deles apresenta estratégias de intervencdo. Os trés
paradigmas sao: literacia cientifica, compreens3do publica da ciéncia e ciéncia e
sociedade.

O paradigma da literacia cientifica foi desenvolvido entre os anos 60 e meados
dos anos 80 e esta associado ao modelo do défice cognitivo, que ambiciona preencher
a ignorancia cientifica do publico leigo através de processos de comunicacdo
unidirecionais de disseminacdo de informacdo de cientistas para a sociedade,
centrando a comunicac¢do no conteudo. Desta forma, o enfase centra-se no conteudo,
transferindo conhecimento para colmatar a ignorancia do publico. Este paradigma esta
na origem de auditorias a literatura cientifica da populacdo adulta a partir do final dos
anos 70, iniciadas pela National Science Foundation nos Estados Unidos da América, e
depois alargada a outros paises. H4 medida que se dava esta expansdo, os
guestionarios utilizados nas auditorias vinham sendo cada vez mais criticados por se
considerar que o conhecimentos dos factos € menos importante que o conhecimento
dos processos cientificos (Collins & Pinch, 1993) (Bauer et al., 2007). Os criticos deste
modelo apontavam que os dados recolhidos através dos questionarios poderiam dar

uma indicacdo sobre o conhecimento do publico sobre a ciéncia que constava nos
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manuais, mas nao forneciam informagao sobre o conhecimento que as pessoas tém
relativamente as questdes respeitantes ao seu quotidiano.

O paradigma da compreensdo publica da ciéncia foi desenvolvido entre 1985 (a
partir do relatério da Royal Society) e meados dos anos 90 e esta associado ao modelo
do didlogo, no qual ha a promoc¢do de uma comunicacdo bidirecional entre a
comunidade cientifica e a sociedade, que envolve o didlogo, a consulta e a negociagao.
A comunicacdo centra-se no contexto e o objetivo é envolver a sociedade leiga nas
praticas e politicas da ciéncia. Neste paradigma, também se assume a existéncia de um
défice de conhecimento em ciéncia por parte do publico, mas a abordagem é que o
défice e atitude negativa em relacdo a ciéncia podem ser ultrapassados através da
conquista do publico para estes temas. E necessario promover a ciéncia junto do
publico, formando consumidores informados, aumentando desta forma a
competitividade da industria e do comércio (Bauer et al., 2007).

O paradigma da ciéncia e sociedade foi desenvolvido a partir dos meados dos
anos 90 e estd associado ao modelo de participagao, que propde um coenvolvimento
de publicos, acoes e sentidos. A sociedade assume um papel preponderante, sendo
proposto que esta defina o conhecimento que pretende ver investigado e comunicado
e o enfase estd no contelddo e no contexto. A sociedade faz parte do processo critico
e reflexivo da definicdo da agenda cientifica de acordo com as suas preocupacgdes e
prioridades sociais. Neste modelo, o problema ndo estd no publico, mas nas
instituicoes cientificas e investigadores que produzem ciéncia e que ndo conseguem
comunicar com o publico e alicia-lo.

A utilizagdo de cada um dos modelos depende de fatores socioculturais,
econdmicos e politicos, porém os modelos do didlogo e da participacdo apresentam
estratégias mais eficazes de aquisicdo e interiorizacdo de conhecimento por parte da
sociedade em geral. Em qualquer caso, para que a comunicagao de ciéncia seja possivel
devem estar envolvidos cientistas, investigadores, jornalistas de ciéncia, centros de
ciéncia, gabinetes de comunicacdo de laboratdrios cientificos, universidades, museus,
instituicdes.

Cada interveniente tem a responsabilidade de fazer a sua comunicacao de
ciéncia. As instituicdes devem estar motivadas a comunicar ciéncia por motivos

utilitarios (as pessoas adquirem competéncias técnicas e conhecimento que serd de
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valor no quotidiano), econémicos (as sociedades avangadas necessitam de uma forga
de trabalho com competéncias tecnoldgicas que permitam destacar um pais ou regiao,
culturais (a ciéncia é um patriménio partilhado e deverd ser reconhecida como parte
da cultura) e democraticos (a ciéncia influencia as decisGes em sociedade pelo que é
importante que esta seja capaz de interpretar informacao cientifica basica) (Bultitude,
2011). Os cientistas e investigadores devem estar motivados a comunicar ciéncia
porque contribui para o desenvolvimento de competéncias, o crescimento de carreira,
a criagdo de novas perspetivas de investiga¢dao, a criacao de novas colaboragdes e
parcerias, a gratificacdo pessoal, a obtencdo de financiamento adicional, o aumento
da consciéncia publica do valor da investigagdo na sociedade, o aumento de
recrutamento de estudantes para a drea de investigacdo, entre tantos mais (Bultitude,
2011).

Ndo existem dados suficientes para tirar conclusGes sobre a evolugdo da
relacdo entre a sociedade em geral e a ciéncia, porém os existentes revelam uma
Europa muito diversa em termos da avaliagdo das atividades de comunica¢ao de
ciéncia e o seu impacto, na qual os governos ndo tém dados que permitam avaliar se
o investimento nas atividades de comunicac¢do de ciéncia é ou ndo proveitoso, com
algumas raras excecdes como por exemplo o programa Ciéncia Viva em Portugal ou o
Wissenschaft im Dialog na Alemanha. A evidéncia disponivel também mostra que a
comunicacdo de ciéncia, ainda que seja um atividade com algum crescimento nos
ultimos anos, é minoritdria entre cientistas e as instituicbes debatem-se para que a
comunicacao de ciéncia seja reconhecida como integrante das atividade de
investigacdo (Entradas & Bauer, 2016).

O presente trabalho de projeto podera incluir-se quer no paradigma da
compreensao publica da ciéncia, num modelo de comunicacdo de didlogo, consulta e
negociacdo com enfoque no envolvimento dos cidaddos através de praticas
contextualizadas que consideram as experiéncias e perce¢cbes na rececao da
informacdo uma vez que sao criados materiais para uma comunicac¢ao unidirecional de
cima para baixo que tem em conta o défice dos cidad3dos, adaptando esses matérias
de forma a serem apelativos para o publico-alvo; quer no paradigma da ciéncia e

sociedade, porque prevé também a coproducdo de conhecimento através da
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conversao em varios sentidos e varios tipos de a¢des, tais como a cocriagao de matérias

sobre a doenga, a¢bes de formagdo conjuntas, entre variadas outras.
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CAPITULO Il - COMUNICAGAO DE CIENCIA EM SAUDE

I.1. A comunicagao de ciéncia em salde, a comunicag¢ao de salde e a literacia em
saude

A comunicagao influencia fortemente aquilo que as pessoas pensam, sentem e
decidem sobre a sua saude. A compreensdo que o publico tem da ciéncia relacionada
com saude pode influenciar decisdes governamentais, politicas de saude, promog¢ao
de saude, prevencao de doencas e autocuidados. A comunicacao de ciéncia em saude
engloba multiplos intervenientes, incluindo, entre outros, investigadores, sociedades
cientificas, organizacbes cientificas, universidades, agéncias governamentais,
associacOes de doentes, organizaces noticiosas e de comunicacdo social (National
Academies of Sciences, Engineering, 2017). Além disso, a comunicagao de ciéncia em
saude insere-se no dominio mais vasto das comunicacdes de massa de evidéncia
cientifica e biomédica, tais como interven¢ées de comunicacao de salde, numeracia e
literacia em saude (Marcinkowski & Kohring, 2014). Existem inimeras barreiras e
fatores de sucesso para uma comunicagao eficaz em contextos salde sob a perspetiva
da comunicacdo de ciéncia em saldde. A comunicacdo de ciéncia em salude é assim um
conceito complexo que envolve numerosas variaveis, dificil de definir. Assumindo a
comunicacao de ciéncia em saide como uma subdisciplina da comunicacao de ciéncia
(Hastall, 2019) e analisando a definicdo de comunicacdo de ciéncia de Burns et al de
2003 poder-se-a afirmar que a comunicacao de ciéncia em salde sera a utilizagdo das
competéncias adequadas, meios de comunicacdo, atividades e dialogo para produzir
uma ou mais das seguintes respostas pessoais a ciéncia que se relaciona com saude,
de acordo com a analogia AEIOU: consciencializacdo (Awareness), apreciacao
(Enjoyment), interesse (Interest), opinido (Opinion) e compreensao (Understanding).
Na mesma linha de raciocinio e utilizando a definicdo de comunica¢ao de ciéncia de
(Granado & Malheiros, 2015), comunicacdo de ciéncia em saude serdo todas as
atividades que visam comunicar os saber cientifico relacionado com saude, os
resultados da investigacdo cientifica relacionados com saude ou informacao sobre o

contexto em que esta é feita, independentemente dos publicos considerados, do
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contexto em que a comunicagao tem lugar, das ferramentas usadas ou do objetivo

dessa comunicagao.

A comunicacdo de saude pode ser definida como as atividades de comunicagao
interpessoais ou de massa focadas na melhoria da saude dos individuos ou populagées
(Nutbean, 1998). A comunicacdo de saude pode contribuir para a prevencdo de
doencgas e promogdo da saude , sendo relevante numa série de dominios como a
relacdo entre as equipas médicas e os doentes, a pesquisa e utilizacdo de informacao
por parte dos individuos, a adesdao dos individuos as recomendagdes clinicas e
tratamentos, na construcdo de mensagens de salde publica e na comunicagdo de risco
(Healthy People 2010: Understanding and Improving Health, 2010). Desde 2000, tanto
a comunicacdo de saude, como a comunicacdo de saude em ciéncia cresceram de

forma acentuada (Ratzan, 2012).

As sociedades modernas colocam nos cidadaos a expectativa de que se
envolvam ativamente na gestdo da sua salde e que facam um amplo leque de decisGes
em saude. DecisGes informadas em salude requerem informacao sobre saude acessivel
e apropriada as necessidades e contexto cultural e social dos individuos (Kickbusch &
Maag, 2008). Embora historicamente os profissionais de saude tenham sido as
principais fontes de informacdo sobre saude, a rdpida expansdo da internet
disponibilizou outras fontes mais rapidamente disponiveis para o publico em geral.
Desta forma, as competéncias na compreensao e aplicacdo de informacdo relacionada
com a saude pode ter um impacto importante nos comportamentos e resultados de
saude. Estas competéncias foram recentemente conceptualizadas como literacia em

saude (Kickbusch & Maag, 2008).

O conceito de literacia em saude surgiu pela primeira vez em 1974, mas apenas
ligado as questGes da promocdo da saude. Desde a década de 80, varios investigadores
e profissionais de saude publica propuseram diferentes definicdes de literacia em
saude. A maioria destas definicGes estavam limitadas as competéncias basicas de
leitura e numéricas dentro do contexto dos cuidados de salude. Hoje em dia, a literacia
em saude é definida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como “o conjunto de
competéncias cognitivas e sociais e a capacidade dos individuos para acederem a

compreensao e ao uso da informacdo, de forma a promover e manter uma boa salude”.
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Trata-se da capacidade para tomar decisdes em saude fundamentadas, possibilitando
um maior controlo dos individuos sobre a sua saude, sobre a sua capacidade para

procurar informacdo e para assumir responsabilidades.

Varios estudos tém apontado a literacia em saude como fundamental na
melhoria e manutencdo da condicdo de saude e qualidade de vida dos individuos, mas
também como impactante na reducdao dos custos de saude (Bennett et al., 1998;
Hopper et al., 1998; B D Weiss et al., 1994). De acordo com o estudo analitico European
Health Literacy Survey (HLS-EU) aplicado a Portugal, 61% da populagdo inquirida
apresenta um nivel de literacia geral em salude problematico ou inadequado, e,
embora as idades mais avangadas sejam particularmente afetadas, também nos jovens
a partir dos 16 anos foram detetadas lacunas relevantes (Pedro et al., 2016). Numa
tentativa de alterar esta realidade, a promocao da literacia em saude dos cidadaos tem
sido, nas ultimas décadas, identificada como o caminho para a melhoria dos cuidados
de saude e assumida como uma preocupacao na definicio de politicas de saulde,
contemplada inclusivamente no Plano Nacional de Saude (PNS) 2012-2016 (Alto
Comissariado da Saude, 2011). Ainda assim, trés em cada quatro portugueses tém
dificuldade em compreender informacgdes sobre saude (R. M. Costa, 2019). A literacia
em saude é um preditor mais forte do estado de saide de um individuo do que o seu
rendimento, condicdo de emprego, nivel de educagdo ou grupo racial ou étnico (Barry
D. Weiss, 2007). Futuras intervencdes com o objetivo de melhorar a literacia em saude,
devem incluir a inclusdo nos programas escolares precoces desde as criangas até aos
adolescentes, assim como esforcos mais gerais dirigidos a populacdo adulta. Este
processo de empoderamento constitui um dos principais objetivos da comunicacdo em

matéria de saude (Ishikawa & Kiuchi, 2010).

Comunicacdo de ciéncia em saude, comunicacdo de saude e literacia em saude
sao fundamentadas num entendimento comum da comunica¢do humana e partilham
os objetivos de melhorar a saude humana, melhorar os resultados de saude e reduzir

as discrepancias em matéria de saude.
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I.2. Empoderamento dos doentes, associagoes de doentes, comunicac¢ao de ciéncia
em saude e o mundo digital

O empoderamento dos doentes é um processo que ajuda as pessoas a
ganharem controlo sobre as suas préprias vidas e que melhora a sua capacidade para
agirem em questdes que elas mesmas definem como importantes. O empoderamento
dos doentes inclui cinco parametros fundamentais: a autoeficacia; a autoconsciéncia;
a confianca; a capacidade de adaptacdo e a literacia em saude. Os doentes
empoderados fazem parte da equipa de salde, muda-se o paradigma de “fazer coisas
ao doente” para “fazer coisas com o doente”. Os doentes empoderados sdao
fundamentais para os sistemas de saude: tomam decisdes informadas sobre os seus
tratamentos e cuidados de saude, tém uma melhor relagdo com os profissionais de
saude, estdo mais motivados a aderir aos tratamentos, estdo dispostos e sdo capazes
de assumir maior responsabilidade sobre os seus cuidados de saude e adotam medidas
preventivas, procurando obter um diagndstico mais precocemente (“European
Patients” Forum",” 2015). Tudo isto reduz os custos com saude a longo prazo, de facto
a fraca literacia em saude é responsavel por 3 a 5% dos custos totais em saude ao nivel
do sistema de saude (Eichler et al., 2009). A educacdo é fundamental para que os
doentes possam tomar decisdes sobre a prdpria saude, deve ser garantido o acesso a
toda a informacdo relevante e necessaria, num formato de facil compreensdo. Ainda
gue as equipas do sistema de salde tenham formacao e experiéncia vastas, os doentes
lidam com a sua doenca diariamente, tendo uma experiéncia Unica dos cuidados de
salde que deve ser ouvida e apoiada, estimulando os doentes como parceiros em
igualdade com os profissionais de saude na gestao da sua doenca. Neste contexto, as
associacbes de doentes surgem como parceiros naturais que representam e

centralizam as suas experiéncias e a sua voz a nivel coletivo.

As associacOes de doentes evoluiram consideravelmente nos ultimos 80 anos.
As primeiras associacdes de doentes existiam apenas para a partilha das experiéncias
dos doentes de uma doenca especifica, que evoluiram para organiza¢ées de autoajuda
mutua nas décadas de 40 e 50. Nos anos 60, as associacdes assumiram a tarefa de
defender os doentes estigmatizados e excluidos. Embora a reforma da saude e a
advocacia da salde possam ser rastreadas até aos movimentos de reforma social do

século XIX, a advocacia moderna das doentes (distinta da advocacia da saude pela
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participacdo direta das doentes) tem as suas origens no ativismo relacionado com a
SIDA na década de 1980, bem como na advocacia do cancro da mama na década de
1990. Nao existe uma definicdo universalmente aceite para associacdo de doentes. A
Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA) desenvolveu uma definicdo que é
largamente utilizada: "As associacdes de doentes sdo definidas como organizacdes
sem fins lucrativos, centradas no doente, e em que os doentes e/ou prestadores de
cuidados (estes ultimos quando os doentes ndo se podem representar a si proprios)
representam a maioria dos membros nos érgaos diretivos". A maioria das associagdes
de doentes adere a orientacdes ou principios de forma a serem valorizadas e
reconhecidas como parceiros de confianga na Europa. Um bom exemplo de um
conjunto de critérios para as associacdes de doentes sdo os definidos pelo European
Patients Forum (EFP) para avaliar os pedidos de adesdo de potenciais membros:
transparéncia, os membros divulgam as suas fontes de financiamento e disponibilizam
as suas contas financeiras auditadas; Legitimidade, os membros devem estar
registados em pelo menos um dos Estados-Membros da EU; democracia, as
associacbes de doentes devem ter dérgdos diretivos, que sdo eleitos pelos seus
membros, que devem ser doentes, cuidadores ou seus representantes eleitos;
responsabilizacdo e consulta: as declaracdes e opinides devem refletir os pontos de
vista e opinides dos seus membros, e devem existir procedimentos de consulta com

esses membros.

Por fim, é imprescindivel que as identidades politicas nas suas politicas de
saude envolvam os doentes no planeamento de servigos de salde mais eficazes para

todos e na investigacdo de novos e melhores tratamentos e servicos.

Os termos defensor dos doentes e advocacia dos doentes tém uma vasta gama
de modalidades e podem ser aplicados a varias subcategorias desde defensores

individuais a organizac¢des que fornecem varios niveis de advocacia.

O termo " Advocacia do Doente" engloba muitos tipos de servicos para os
doentes. As associacdes de doentes centram-se num ou mais aspetos dos cuidados de
saude ou numa doenca especifica, incluindo campanhas de sensibilizacdo, servicos de

informacao, servicos de apoio aos doentes e politica de cuidados de salde.
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A maioria dos defensores dos doentes ndao tém uma profissdao ligada aos
cuidados de saude e sdo simplesmente cidadaos com a doenga, cidaddos preocupados,
vizinhos solidarios, amigos ou familiares que representam e apoiam os doentes para
comunicar, compreender e lidar com uma doenga e com um sistema de saude

frequentemente confuso e assustador.

Em Maio de 2012, a Comissdao Europeia publicou os resultados do
Eurobarédmetro sobre o envolvimento dos doentes nos cuidados de satde (TNS Qual+,
2012). Este estudo foi langado com o objetivo de obter uma visdo clara sobre o que os
doentes e os médicos pensam sobre o envolvimento dos doentes. Foram realizadas
entrevistas aprofundadas com doentes e profissionais de saude em 15 Estados-
Membros da UE para examinar opinioes, desafios e oportunidades. Uma das principais
conclusdes deste estudo foi que a Internet é geralmente considerada como a area que
levou a um desenvolvimento mais significativo, permitindo agora que quase todos os
doentes tenham um maior acesso a informacdo sobre a sua doenca e sintomas,
cuidados de saude disponiveis e as opg¢des de tratamento. A comunicacdo foi
considerada muito importante, mas tanto os doentes como os médicos descrevem que
os médicos n3ao tém tempo suficiente para explicar a doenga e as opgdes de

tratamento.

Os beneficios em direcionar a comunicagdo para a Internet através de sites e
redes sociais é irrefutavel e oferece uma nova dimensao aos cuidados de saude ao
permitir um meio a ser utilizado pelo publico, doentes e profissionais de saude para
comunicar. Estas plataformas tém um papel crucial na dissemina¢dao de conteludos
(Allgaier et al., 2013) e tém contribuido para a expansao da cultura cientifica em geral
(Bubela et al., 2009). Na ultima década, a ascensdo do mundo digital e o ecossistema
das redes sociais permitiram a desintermedia¢do da comunicac¢do de ciéncia em saude,
ou seja, o publico passa a ter um acesso direto a tépicos da ciéncia relacionada com a
saude, podendo, por exemplo, falar diretamente com investigadores ou equipas
médicas através das redes sociais. Os doentes utilizam a Internet e as redes sociais
principalmente para obter apoio social, que pode ser definido como “o processo de
interacdo nas relagdes cujo objetivo é melhorar lidar com a doenca, a autoestima, o

sentimento de pertenga e competéncias através de trocas de recursos psicossociais”
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(Cohen et al., 2015). O apoio social engloba: apoio informativo — comunicag¢dao que
fornecga informacao Util ou necessdria; apoio emocional — comunicagao que satisfaz as
necessidades emocionais ou afetivas de um individuo; apoio de autoestima —
comunicagdes que reforcam a autoestima ou a crenga que um individuo tem sobre a
sua capacidade de lidar com um problema; apoio de rede — comunicacdes reforcam o
sentimento de pertenga de um individuo a uma rede de apoio ou a existéncia de apoio
dentro dessa rede (Mattson & Hall, 2011). Neste contexto, a utilizacdo da Internet e
redes sociais estimula uma comunicagdo mais igualitaria entre doentes e profissionais
de saude (Smailhodzic et al., 2016). Por todos estes motivos as associacdes de doentes
tém uma presenca cada vez mais forte na Internet e redes sociais, multiplicando
informacdo, ferramentas de apoio, novas formas de conectar pessoas com um mesmo

diagnéstico.

Em 2020, cerca de 84% dos agregados familiares em Portugal tinham acesso a
internet em casa e em cerca de 81% dos lares o acesso era realizado através de banda
larga. Cerca de 80% dos utilizadores estdao nas redes sociais. O acesso a internet em
mobilidade (fora de casa e do local de trabalho e em equipamentos portateis), regista
para Portugal niveis idénticos a média europeia desde 2016. A populacao dos 16 e 74
anos que utilizou a Internet indica que o fez principalmente para comunicar e aceder
a informacao (Portal Do INE, n.d.). Desta forma, Portugal esta equiparado ao resto da
Europa e a comunicacdo de ciéncia em saude online tem os meios necessarios para

poder ser concretizada, a semelhanca das tendéncias globais.

No entanto, a utilizacdo da World Wide Web ndo traz apenas beneficios,
existem limitagdes que devem ser tidas em conta bem como formas de as ultrapassar.
Esta limitagdes consistem principalmente na qualidade e fiabilidade da informacado e
nas questdes de confidencialidade e privacidade (Moorhead et al., 2013). A par com as
imensas oportunidades benéficas enumeradas, o mundo digital também permite que
a desinformacao floresca, sem filtros ou verificacdo de factos, as plataformas online
permitem que as comunidades de negacionistas prosperem, alimentando
conspiracdes, informacdo falsa e pseudociéncia (McKee & Diethelm, 2010). Ainda que
existam diversos estudos dedicados a propagacdao da desinformacao, a literatura é

dominada pelas doengas infeciosas, incluindo as vacinas mas também com alguma
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expressao pela nutricdo, cancro, fluoragdo da dgua e tabagismo (Wang et al., 2019).
A investigacdo existente diz que a desinformacgao frequentemente é mais popular que
a informacdo exata (Aquino et al., 2017; Chen et al., 2018). Quanto mais e melhor
comunicagdo de ciéncia em saude existir, que seja apelativa, facil de compreender e
navegar, menor serd o espaco para a propagacao daquela duvidosa, inexata e, por
vezes, deliberadamente enganadora. Fara todo sentido que se continue a investigar
para encontrar a forma da comunicacdo de ciéncia em saide no mundo digital ser, no
minimo, tdo apelativa quanto a desinformagdo. Também as questdes de
confidencialidade e privacidade devem ser claras, permitindo que os utilizadores

facam uma escolha informada sobre o nivel de exposi¢cdo que estado dispostos a aceitar.

11.3. Um (bom) exemplo

Figura 1 — Logo tipo do projeto Sar4Rare

Share4Rare - https://www.share4rare.org/ - é um projeto europeu que visa

melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas por doencas raras, criando uma
comunidade de doentes, cuidadores, médicos e investigadores que transforme as
doencas raras em doencas conhecidas através de avancos na investigacdo e da partilha
de conhecimento. Trata-se de uma plataforma que constitui um espaco seguro onde
doentes e cuidadores podem partilhar conhecimento e envolver-se na investigacao
cientifica. A investigacdo de doencas raras é geralmente dificultada pelo numero
reduzido de doentes e pelas barreiras geograficas e linguisticas. Na plataforma
Share4Rare doentes de todo o mundo podem ligar-se e em conjunto pressionarem para

o0 avanco da investigacdo. E um local de colaboracio e fomentacdo da ciéncia
A plataforma tem trés objetivos principais:

o Sensibilizagdo e Empoderamento - disponibilizando a doentes e

cuidadores conteudos clinicamente relevantes, cujo objetivo é
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fornecer o conhecimento necessario para que cada doente se trone
um especialista na sua prépria doenca e fomente a investigacao,

envolvendo-se com médicos e investigadores;

o Partilha de conhecimento e Experiéncias — esta comunidade digital é
baseada nos dados clinicos, interesses e especializacdo. O objetivo é
que cada doente se torne uma referéncia para outros e que encontre

todo o apoio necessdrio em qualquer momento do diagndstico;

o Doagdo de informagado clinica — reconhecendo que a pessoa com um
determinado diagndstico tem conhecimentos especificos da sua
doenca. Ao responder aos questionarios clinicos cada doente
fornece informacdes sobre a histdria natural da doenca e outros
aspetos relevantes que podem ser utilizados como base de novos

projetos de investigacgao.

O registo na plataforma esta aberto a adultos que vivam com uma doenca rara e
a cuidadores de menores de 18 anos que vivam com uma doenga rara. Existe um guia
sobre o processo de registo que implica a indicacdo do tipo de doente, os sintomas e

aceitacdo dos termos legais. A partir do registo toda a informacao pode ser editada.

Esta disponivel para consulta por parte de qualquer pessoa, os estudos clinicos
desenvolvidos e em desenvolvimento, uma biblioteca com informag¢do em linguagem
leiga sobre vdrias doencas raras e o elenco das associacdes de doentes. Existe também
um blog onde é partilhada informacdo relevante para condi¢cOes raras e estdo
presentes, também com publicacdes regulares, no Facebook, Twitter, Instagram,

LinkedIn e Youtube.
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CAPITULO 11l - PROJETO MELANOMA PORTUGAL

lll.1. Projeto Melanoma Portugal

0 melanoma é uma doenca que afeta a humanidade ha muito tempo. Foi
identificada em mumias incas sepultadas no Peru ha mais de 2000 anos, e era
provavelmente conhecida do antigo filésofo grego e pai da medicina moderna
Hipdcrates no século V a.C. Embora ndo tenha sido reconhecida como tal na altura, o
cirurgido britanico John Hunter é considerado a primeira pessoa a operar um paciente
com melanoma com intengao curativa. O médico francés René Laennec foi o primeiro
a descrever formalmente o melanoma como uma doenca, quando apresentou uma
palestra em Paris em 1804 e publicou as suas conclusdes num Boletim em 1806. Em
1820, o médico britanico William Norris publicou o primeiro relatdrio na literatura

inglesa sobre melanoma (Scolyer et al., 2011).

Melanoma é um cancro que se inicia nos melandcitos, que sdo as células
produtoras de melanina, um pigmento que é o principal responsavel pela cor da pele.
Ainteracao entre fatores genéticos e ambientais estd na base do seu desenvolvimento,
sendo o peso destes fatores variavel de acordo com a localizacdo (Read, 2013). O
melanoma geralmente ocorre na pele e em adultos, sendo considerado um tumor
agressivo, com poucas alternativas terapéuticas nas formas metastaticas e cuja
incidéncia estd em crescimento exponencial a nivel mundial (Read, 2013). No entanto,
em situacdes raras, o melanoma também pode surgir no olho — melanoma ocular; nas
mucosas — melanoma das mucosas; nas palmas das maos e pés e unhas — melanoma

acral.

O objetivo deste projeto é o de disponibilizar informacdo objetiva, credivel,
correta e atualizada em linguagem leiga e em portugués sobre a doenca, as
terapéuticas existentes e as disponiveis, a investigacdo clinica, a navegacdo no sistema
nacional de Saude e outros temas que impactam a vida das pessoas afetadas por
melanoma. Além disso, pretende-se criar através do site e redes sociais uma rede de

doentes de melanoma.
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A plataforma a funcionar em pleno devera constituir o local de referéncia para
pesquisa de recursos sobre melanoma e o local de agrega¢ao de doentes, equipas

médicas, investigadores, familiares e cuidadores.

Para a criagdao da plataforma foi fundamental perceber as necessidades dos
potenciais utilizadores. Essa recolha de informacao iniciou-se no fim de 2016 quando
chegou o diagndstico de melanoma das mucosas a minha familia. Muito rapidamente
surgiu o cendrio de falta de informacao disponivel, de falta de conhecimento da doenca
por parte dos médicos e da falta de opg¢Ges terapéuticas validas ou especificas do
diagndstico. Na pesquisa por ajuda e solucées, encontrei a Melanoma Patient Network
Europe (MPNE) e iniciei a minha recolha e acumulagdo de informagdo sobre
melanoma. A MPNE é uma rede europeia de doentes e cuidadores que defende os
direitos de todos os afetados por melanoma através da producdo de conteludos
informativos sobre a doenca e opg¢Ges terapéuticas em linguagem leiga, de formacao
baseada em evidéncia, da defesa dos direitos dos doentes em toda a Europa e da
pressao junto das autoridades e decisores. Desta forma desde 2016, que foi possivel
recolher informagdo na primeira pessoa e em permanente contacto com doentes,
médicos e autoridades. Sdo estes quase quatro anos de recolha de informacao e de
vivéncia na primeira pessoa que me permitiram identificar e definir este contexto de

vulnerabilidade.

Uma vez que iria participar no Congresso Anual da Melanoma Patient Network
Europe, a ocorrer de 21 a 24 marco 2019 em Bruxelas e no Congresso Europeu de
Dermatologia Oncoldgica (EADO), a ocorrer de 24 a 27 abril 2019 em Paris e que nesses
congressos iria poder reunir com varios doentes, criei um questiondrio para fazer um
levantamento de algumas das necessidades dos que pudessem ser relevantes para a
criacdo da plataforma, com a consciéncia que a amostra de doentes que colaboraram
sdo a partida muito diferente dos que serdo os doentes portugueses, apenas avaliando
o viés de serem doentes que tém um tal nivel de especializacdo que participam nos
congressos mais relevantes a par com os seus médicos. De qualquer forma foi

interessante e construtivo a avaliacdo da informacao recolhida.
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Questao

When you were diagnosed with melanoma where did you seek information?

Thinking back to the date of diagnosis, what information would have been useful

to have had available?
What is essential to exist in an online platform about health to be credible?

Right now, what do you look for when you search online about your disease?

Tabela 1 — Questionario levantamento necessidades

Foram realizadas um total de 24 entrevistas. As respostas obtidas foram
analisadas, tratadas e feito um processo de reflexdao sobre a informacdo util para

aplicar no site melanomaportugal.pt e respetivas redes socais.

As principais e mais consensuais informacgdes obtidas encontram-se resumidas

na figura seguinte:

As fontes de informacgao sao a equipa,
associagOes de doentes e redes sociais

A data de diagndstico, gostariam de saber as
opgOes terapéuticas e informagado sobre efeitos
secundarios associados a estas

Pesquisam informagdo sobre os Ensaios Clinicos
a decorrer em melanoma

Afirmam que referéncias claramente
identificadas e rastredveis inspiram credibilidade

(9

Figura 2 -Resultados do questionario

Os materiais para o site, bem como a imagem de marca da Associa¢do foram
criados ao longo do ano de 2020. As imagens foram obtidas a partir de bancos de
imagem. Em setembro de 2020, foi oficialmente criada a Associacdo, pelo que para

além dos materiais foram também criados os estatutos da Associagdo (Anexo Il) e a
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isencao de responsabilidade e termos e condi¢des do site (Anexo Ill). O site ficou online
a 26 de dezembro de 2020, a pagina de Facebook e o perfil de Instagram foram criados
a 17 de janeiro de 2021. O site foi concebido de forma a funcionar também em Android
e em |0S, para permitir o acesso a partir do telemdvel. Dentro do site existe um motor

de pesquisa interna para facilitar a procura de termos especificos.

Em junho de 2021 em Portugal havia 7 890 000 utilizadores do Facebook, o que
representava 77,6% da populacdo e 4 716 000 utilizadores de Instagram, o que
representava 46.4% da populagdo (NapoleonCat, 2021). Assim o Facebook continua a
ser a rede social por exceléncia e o Instagram é a rede mais utilizada pelos mais jovens
(Markest, 2016), e pode ser no contexto do melanoma, uma 6tima plataforma para
envolver os mais jovens para trabalhar na drea da prevencdo, fundamental no
melanoma. Além disso, uma vez que o Instagram pertence ao Facebook, é possivel a
partilha de funcionalidades, tais como a publicagcdo simultanea e andlise de impacto,
entre outros, que facilita a manutencdo de uma cadéncia de publicacdes relevante e

adequada.

111.2. Conteuidos criados para o site www.melanomaportugal.pt

ACERCA DE NOS

Associagao
Melanoma HOME INFORMAGCAO SOBRE MELANOMA v NOTICIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

ACERCA DE NOS

AMBICIONAMOS QUE NINGUEM AFETADO POR MELANOMA CAMINHE SQZINHO

Figura 3 -Imagem site pagina “Acerca de nés”
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http://www.melanomaportugal.pt/

Quem somos

Somos uma associa¢ao de doentes com o objetivo de melhorar a situagao dos
doentes de melanoma em Portugal. Ambicionamos que ninguém afetado por
melanoma caminhe sozinho. Acreditamos que todos os doentes portugueses de
melanoma merecem ter acesso a informacdo precisa e atualizada e que o

conhecimento pode salvar vidas.

Colaboramos com varias associa¢des de doentes a nivel global, assegurando
uma atualizagdo sobre tratamentos e noticias mais recentes, porque nos preocupamos

com o bem-estar dos doentes portugueses de melanoma.
#Informarsobremelanoma

#Unirosdoentesdemelanoma
#Cuidardosdoentesdemelanoma

A nossa historia

A histdria da Associacdo Melanoma Portugal é a histéria de um irmao que como
a maioria de nés vivia feliz entre trabalho, dias de lazer, pequenas alegrias e
preocupacdes da vida até ao dia assustador em que, com apenas 45 anos, foi

diagnosticado com melanoma das mucosas da cavidade oral.

E uma histéria da coragem, de superacdo, de dificuldades imensas, de
esperanca, de amor e de muita inspiracao. De um irmao que passa de ndao conseguir
fazer umas simples andlises ao sangue por medo das agulhas a enfrentar cirurgia e
tratamentos muito exigentes com a coragem de um super-heréi. Mas é também uma
histéria de diagndstico tardio, de ndao acesso a informacdo relevante, de acesso

limitado a tratamentos e de comunicacdo essencial que nunca existiu.

A histéria da Associacdo Melanoma Portugal torna-se assim a histdria da
motivacdo para melhorar a situacdo os doentes com melanoma em Portugal.
Informando, unindo e cuidando. Estabelecendo pontes e didlogo entre doentes,

cuidadores, profissionais de saude e investigadores.
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O que fazemos

O QUE FAZEMOS

Temos trés pilares de atuacgdo

® Va &

INFORMAR CRIAR INTERVIR
Informar sobre melanoma na prevencéo, na Criar uma rede nacional de suporte que Intervir para que os doentes portugueses
detecgdo precoce e no tratamento envolva doentes, cuidadores, profissionais tenham acesso aos melhores cuidados
de saude e investigadores medicos e tratamentos mais eficazes.
A NOSSA CONVERSA COMEGCA AQUI: ENTRE EM CONTACTO CONOSCO.
JUNTOS SOMOS EXTRAORDINARIOS.

Figura 4 - Imagem site pagina “O que fazemos”
Temos trés pilares de atuacgao:
- Informar sobre melanoma na prevencgao, na dete¢do precoce e no tratamento;

- Criar uma rede nacional de suporte que envolva doentes, cuidadores, profissionais

de salde e investigadores;

- Intervir para que os doentes portugueses tenham acesso aos melhores cuidados

médicos e tratamentos mais eficazes.
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JUNTE-SE NOS

Associacdo
Melanoma HOME  ACERCA DE NOS INFORMAGAO SOBRE MELANOMA v NOTICIAS Q
Portugal

JUNTE-SE A NOS

A NOSSA CONVERSA COMECA AQUI: ENTRE EM CONTACTO CONOSCOL JUNTOS SOMOS EXTRAORDINARIOS.

Figura 5 - Imagem site pagina “Junte-se a nés”
Como podemos ajudar

Se tem ou teve um diagndstico de melanoma, é cuidador, familiar ou amigo de
alguém que tenha tido um diagndstico de melanoma e tem questdes: esta no sitio
certo. Envie-nos um formuldrio de contacto, indicando como pretende ser contactado

e, preferivelmente, sobre que tdpicos procura esclarecimento.

Se ainda ndo sabe bem que questGes quer ver esclarecidas ou se,
simplesmente, pretende partilhar a sua experiéncia ou conhecer a realidade de outras
pessoas que estejam a passar ou ja tenham passado pela experiéncia de um
diagndstico de melanoma, envie-nos um formuldrio de contacto, indicando como

pretende ser contactado.

Queremos saber quem é porque a sua histéria é importante. A nossa conversa

comeca aqui e existimos para ajudar. Juntos somos extraordinarios.
Quer ajudar?

Somos uma associa¢do jovem, estamos a crescer e toda a ajuda é bem-vinda.

Existem varias formas de nos ajudar:
e Seja voluntdrio
e Seja nosso Associado

e Faca um donativo
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O QUE E O MELANOMA

Associacao
Melanoma HOME ACERCA DE NOS NOTiCcIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

ELANOMA

E SAOQ AS CELULAS PRO
€O0R DA PELEL ©S5 ME
S ' NO OLHO, NA BOTCA, NC

Figura 6 - Imagem site pagina “O que é o melanoma”
O que é o cancro?

As células sdo os blocos de construcao que formam os tecidos do corpo. Os
genes sao os instrutores nas células indicando quando novas células devem ser feitas
e controlando a forma como as células se comportam. Alteragées anormais (mutagdes)
nos genes podem transformar células normais em células de cancro. Estas alteragdes
podem ser causadas por fatores externos, como por exemplo o tabaco ou o estilo de

vida, e por fatores internos como a genética da pessoa.

Numa situacdo normal, as células dividem-se para formar novas células a
medida que o corpo precisa delas para substituir células danificadas ou que morreram.
As células normais ficam no seu lugar e ndo tém a capacidade de se espalhar para
outras partes do corpo. As células normais quando ficam danificadas ou envelhecem

morrem.

Quando células normais crescem descontroladamente, mas mantém todas as
suas outras caracteristicas, formando um aglomerado anormal de células normais

designam-se tumor benigno.

As células de cancro ndo se mantém no local do corpo para o qual as células
originais foram programadas para estar tendo a capacidade de invadir outras partes
do corpo. As células de cancro fazem novas células sem que seja necessario e nao

morrem rapidamente quando estdo danificadas ou envelhecidas. Por isto, ao longo do
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tempo as células de cancro crescem e dividem-se descontroladamente formando um
tumor maligno, que é um aglomerado de células anormais com capacidade de
crescimento e sobrevivéncia alterados e com potencial de invadir outras partes do
corpo. O primeiro tumor formado por este crescimento descontrolado das células de
cancro chama-se tumor primario. Quando as células de cancro desse tumor primario
se deslocam para outros locais do corpo invadindo tecidos adjacentes ou viajando
através da corrente sanguinea ou do sistema linfatico podem formar outros tumores,
que sdo designados de tumores secunddrios e o processo denomina-se metastizagao.
As células de cancro podem substituir ou deformar os tecidos normais, fazendo com

que os orgdos deixem de funcionar.

As células de cancro fazem novas células sem que seja
necessario e ndo morrem rapidamente quando estao

danificadas ou envelhecidas Tumor
primario

Célula com
alteracio genética

» ’

Corrente

Célula normal sanguinea < Z

Tumor secundario

Figura 7 - Imagem site “O que é o cancro”
O que é o melanoma

Melanoma é um cancro que se inicia nos melandcitos, que sdao as células
produtoras de melanina, um pigmento que é o principal responsavel pela cor da pele.
Quando os melandcitos sofrem alteragcdes anormais e se transformam em células de
cancro surge o melanoma. Os melandcitos localizam-se na epiderme, uma das
camadas da pele, mas também em diversas mucosas - membranas epiteliais que
revestem as cavidades internas do corpo que estdo abertas para o exterior - tais como

as dos tratos digestivo, respiratdrio e urogenital. Por exemplo os melanécitos podem
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ser encontrados no olho, na boca, no nariz ou no anus. Desta forma, o melanoma pode
surgir em diferentes lugares do corpo e ter um comportamento diferente consoante o

local onde inicia:
. Pele, designa-se Melanoma da Pele, o mais frequente;

. Uvea (estrutura do olho composta pela iris, corpo ciliar e coroide) designa-se

Melanoma da Uvea;

. Mucosas (por exemplo boca, conjuntiva do olho, nariz, intestino, entre outros),

designa-se Melanoma das Mucosas.

MELANOMA DA PELE

Associacao

Melanoma HOME  ACERCA DE NOS NOTICIAS  JUNTE-SE A NOS Q)
¢ Portugal

MELANOMA DA PELE

EM PORTUGAL, ESTIMA-SE QUE SEJAM DIAGNOSTICADOS 1.000 NOVOS CASOS DE MELANOMA DA PELE POR
ANO E QUE A TAXA DE INCIDENCIA DO MELANOMA SEJA CERCA DE 9 NOVOS CASOS POR CADA 100.000
HABITANTES, COM MAIOR PREVALENCIA A PARTIR DOS 65 ANOS. O MELANOMA DA PELE QUANDO DETETADO
EM ESTADIOS INICIAIS PODE TER ATE 95% DE CURA.

Figura 8- Imagem site pagina“Melanoma da Pele”

Em Portugal, estima-se que sejam diagnosticados 1.000 novos casos de
melanoma da pele por ano e que a taxa de incidéncia do melanoma seja cerca de 9
novos casos por cada 100.000 habitantes, com maior prevaléncia a partir dos 65 anos.

O melanoma da pele quando detetado em estadios iniciais pode ter até 95% de cura.
A pele

A pele é o maior 6rgdo do corpo, sendo composta por duas camadas principais:
a camada externa denominada epiderme e a camada interna denominada derme. Por

baixo destas estd uma camada de tecido gordo. A funcdo principal da epiderme é
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proteger o corpo e ajudar no controlo da temperatura. A epiderme é composta trés

tipos principais de células:

. Células escamosas — sdo células achatadas agrupadas compactamente que
formam a camada superior da pele, representando a camada mais espessa da
epiderme. A medida que estas células morrem vdo para a superficie da pele e sdo

libertadas para serem substituidas por novas;

. Células basais — sdo células em forma de bloco que formam a camada inferior
da epiderme e que estdo em constante multiplicacio. A medida que envelhecem,
sobem dentro da epiderme em direcdo ao exterior e achatam-se para formar as células

€sCamaosas;

. Melanécitos — estas células encontram-se intercalados nas células basais e
produzem um pigmento escuro denominado melanina, que é responsavel por dar cor
a pele. Quanto maior é a quantidade de melanina mais escura é a pele. Quando a pele
é exposta a radiacdo ultravioleta (UV) os melandcitos produzem melanina extra para
proteger a pele de se queimar. E esta rea¢do que provoca o bronzeamento da pele. Os
melandcitos estdo também presentes em manchas ndo cancerosas (benignas)
chamadas de sinais ou nevos. A maioria dos sinais tém diferentes tons de castanho ou

rosa e forma redonda.

A derme é a camada da pele que se situa por baixo da epiderme e é muito mais
grossa. E constituida por tecido fibroso e contém as raizes dos pelos (foliculos),
glandulas sudoriparas, vasos sanguineos, vasos linfaticos e terminais nervosos. Os
vasos sanguineos e linfaticos trazem nutrientes para a derme e epiderme. As glandulas

produzem fluidos ou quimicos de acordo com as necessidades do corpo.

Por baixo da derme esta o tecido subcutaneo. Subcutaneo significa por baixo
da pele. E maioritariamente formado por gordura e tecido conjuntivo. N3o faz parte
da pele, mas liga a pele aos musculos e ossos. Também guarda o calor corporal,

armazena energia e absorve o choque protegendo o corpo de lesdes.
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Lesdo anormal
} Epiderme
Melanina

Derme

Melanécito

Tecido
)> subcutane

Melanoma

‘L Masculo

Figura 9- Imagem site pagina“Melanoma da Pele”
Diferentes subtipos de melanoma da pele

O melanoma da pele, também designado melanoma cutdneo tem 4 subtipos

principais:
* Melanoma de extensdo superficial

O melanoma de extensao superficial é o tipo de melanoma cutdneo mais comum,
abrangendo aproximadamente 70% de todos os melanomas primdrios em pessoas de
raca branca. Pode surgir em qualquer parte do corpo, mas mais frequentemente nas
extremidades inferiores nas mulheres e no tronco nos homens, lugares onde a pele se
encontra exposta intermitentemente ao sol. Este tipo de melanoma cresce
frequentemente de formal lenta, espalhando-se horizontalmente na pele e tornando-

se mais perigoso quando invade a camada inferior da pele, a derme.
* Melanoma nodular

Este tipo de melanoma constitui cerca de 10 a 15% dos melanomas da pele. Pode
ocorrer em qualquer local, mas é frequentemente encontrado na pele da cabeca e
pescoco danificadas pelo sol. Normalmente aparece como um carogo de crescimento
rapido, firme ao toque e que pode ser acompanhado por ferida e sangramento. E uma
forma de melanoma de crescimento rapido e agressivo, espalhando-se rapidamente

para a camada inferior da pele, a derme.
¢ Melanoma lentigo maligno

Este tipo de melanoma constitui cerca de 4 a 15 % dos melanomas da pele.

Geralmente envolve locais da pele cronicamente expostos ao sol como a cabeca, a
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regidao do pescoco ou antebragos. Pode crescer lenta e superficialmente durante

muitos anos, antes de penetrar mais profundamente na pele.
¢ Melanoma acral lentiginoso

Este é um tipo raro de melanoma constituindo cerca de 5% dos casos em pessoas
de raca branca e apresentando uma incidéncia bastante superior em pessoas de pele
mais escura (acima dos 30%). E mais frequentemente encontrado na pele das plantas
dos pés ou palmas das m3os e nas unhas das m3os ou dos pés. E um tumor de
crescimento lento e de pigmentacdo variada, que ndo esta associado a exposicao ao

sol.
¢ Qutros subtipos de melanomas da pele

De acordo com a classificacdo em vigor da Organizacdo Mundial de Salde, para
além dos quatro subtipos de melanoma da pele ja referidos, existem ainda outros 5
subtipos mais raros que sao o melanoma desmoplasico, o melanoma com origem no
nevo azul, o melanoma com origem no nevo congénito, o melanoma nevdide e o

melanoma persistente.
Para informacdes mais especificas de algum destes subtipos, por favor, contacte-nos.
O que causa o melanoma da pele?

Qualquer pessoa pode desenvolver melanoma e ndo se sabe ainda exatamente
0 que causa o melanoma. No entanto, estao identificados varios fatores de risco. Ter
um ou mais fatores de risco ndo significa que a pessoa vai ter melanoma. Da mesma
forma, o melanoma pode ocorrer em pessoas sem qualquer fator de risco. E
importante saber quais sdo os fatores de risco porque alguns deles dependem dos

Nossos comportamentos e, por isso, poderemos evita-los.
Os principais fatores de risco para melanoma sao os seguintes:

. Exposicdo aos raios UV- A principal causa de todos os tipos de cancro da pele é
a sobre-exposicdo a radiacdo ultravioleta (UV) do sol ou outra fonte, como os soldrios,
cujos danos se acumulam ao longo do tempo. A exposicao desprotegida das criancgas a

radiacdo UV aumenta o risco de cancro da pele mais tarde na vida;
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o Muitos sinais ou sinais atipicos —a maioria dos adultos tem sinais e a maioria
dos sinais ndo se transforma em melanoma, no entanto, ter mais de 100 sinais em todo
0 corpo ou sinais com forma irregular ou cor desigual é um fator de risco para

melanoma;

. Pele clara, olhos azuis ou verdes, cabelo loiro ou ruivo — pessoas com estas
caracteristicas geralmente tem menor prote¢do contra os raios UV porque tem menos

melanina na pele e, assim, mais facilmente podem sofrer queimaduras solares;

. Idade —embora o melanoma seja um dos cancros mais comuns em pessoas com
menos de 30 anos, a maioria das pessoas desenvolve melanoma depois dos 60 anos

de vida;

. Supressdo imunitaria - algumas doencas e medicamentos enfraguecem o
sistema imunitdrio, que é a defesa natural do organismo contra infecdes e doencas. As
pessoas com o sistema imunitario enfraquecido podem ter um risco mais elevado de

desenvolver melanoma e outros cancros cutaneos;

. Historia familiar de melanoma — hd um maior risco de desenvolvimento de
melanoma se um familiar direto tiver tido melanoma. Quanto mais membros da familia

tiverem melanoma, maior é o risco.

Como me posso proteger do melanoma da pele?

. Limite a sua exposicao solar — deve evitar a exposicao solar entre as 11h00 e as

17h00. A horas mais seguras para a exposicao solar sdo quando a sombra é maior
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A exposicdo solar s6 deve ocorrer
quando a nossa sombra é masor
do que nds

v

Figura 10 - Imagem site “Limite a sua exposicao solar”

. Aplique protetor solar - Use um protetor solar com um fator de protegao solar
de 30 ou superior todos os dias, porque a luz UV estd sempre presente. O protetor
solar deve ser de largo espectro, o que significa que protege contra os raios UVA e UVB.
Os adultos devem certificar-se de que as criancas aplicam protetor solar. Proteger as
criancas é muito importante, uma vez que as queimaduras solares numa idade precoce
podem aumentar muito o risco de melanoma mais tarde na vida. O protetor solar deve
ser aplicado meia hora antes da exposicao e reaplicado a cada duas horas, se suar e

depois de nadar;

Os raos UVA s3o responsavers

pelo ervelhecimento da pele

UVA

Pele =

_ Tecido

Figura 11 - Imagem site “Raios UVA &UVB”
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. Utilize roupas que protejam a pele — opte por calgas, mangas compridas,
chapéus de abas largas e 6culos de sol com prote¢ao UVA e UVB. Existe roupa nas lojas

de artigos desportivos feita com tecidos limitam a exposicdo aos raios UV,

. Nao frequente solarios —a sua utilizagao estd associada a um risco mais elevado

de melanoma e outros tipos de cancro da pele;

. Autoexame — faga uma auto-observac¢ao da sua pele a cada 2 meses e informe
o seu médico sobre quaisquer alteracdes nos seus sinais ou pele. Utilize espelhos para

conseguir verificar o corpo todo ou peca ajuda a alguém;

. Consulte um dermatologista — um dermatologista € um médico especialista em
doencas de pele. Se tiver muitos sinais um dermatologista deve verificar a sua pele

regularmente.
Como identificar o melanoma da pele?

Ao verificar regularmente a sua pele conseguird reconhecer alteragdes nos
sinais existentes ou novos sinais. Existe um método de identificacdo de melanoma

designado ABCDE que ajuda na sua detecdo:

ABCDE

Assimetria
Uma metade do sinal ndo é
igual a outra

Bordos
Irregulares e/ou mal
definidos

Cor
O mesmo sinal tem mais do
que uma tonalidade

Diametro
Maior do que 6mm

P44

D —

(6 mm)

Figura 12 - Imagem site “Regra ABCDE”

Evolugdo
Se ocorreram alteracées no
sinal ao longo do tempo
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Faga uma auto-observac¢do da sua pele a cada 2 meses e informe o seu médico
sobre quaisquer alteragdes nos seus sinais ou pele. Utilize espelhos para conseguir

verificar o corpo todo ou peca ajuda a alguém.
Diagndstico do melanoma da pele

Diagnosticar melanoma é uma tarefa complexa. O dermatologista analisa a
historia médica da pessoa e realiza um exame fisico que consiste na andlise dos sinais
suspeitos e restante corpo, bem como a palpacdo do pescoco, axilas, virilhas e
abddémen. As lesGes da pele suspeitas de serem melanoma sado depois investigadas por

dois métodos principais:

o Dermatoscopia: é um exame ndo invasivo que utiliza um instrumento
designado dermatoscopio, que permite ver a pele de forma aumentada e, assim,
avaliar todos os aspetos do sinal suspeito de acordo com o método ABCDE. Se o sinal
se confirmar suspeito de melanoma apds avaliagdo com o dermatoscdpio é realizada

uma bidpsia;

o Bidpsia: € um exame invasivo em que é retirada uma amostra do sinal suspeito
ou todo o sinal, conforme o local onde se encontra e a decisdo do médico, para ser
analisado pelo médico patologista, que é um médico especialista na anadlise de células
e tecidos para detecdo de doencas. A bidpsia é realizada sob anestesia local para que

a pessoa nao sinta dor durante a sua realizagao.

O patologista emitira um relatério que inclui informacdes detalhadas que vao ajudar a

equipa médica a determinar quais as op¢des de tratamento a considerar.
O relatdrio do patologista inclui varios parametros. Alguns deles sao:

. Diagndstico: se o melanoma esta presente e, em caso afirmativo, o subtipo, por

exemplo, o melanoma de extensao superficial;

. Espessura do Breslow: qual a profundidade do tumor na pele, medida em
milimetros. Quanto mais espesso for um melanoma, maior é a probabilidade de

reaparecer ou de se espalhar para outras partes do corpo;
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Profundidade de Breslow

+——— Superficie da Pele

<1mm +—— Epiderme

Entre 1e2 mm
(inclusive)

Entre2 e 4 mm -~ - Derme
(inclusive)
>4 mm
A Camada
Subcutanea
Figura 13 - Imagem site “Profundidade de Breslow”
. Nivel de Clark: descreve quantas camadas de pele o melanoma atravessou. E

classificado de I-V, sendo | o mais superficial e V o mais profundo. A espessura do
Breslow é muito mais importante do que o nivel Clark para atribuir um estadio a um

melanoma;

. Ulceracao: se a camada superior da pele do tumor estd presente e intacta (ndo

ulcerada) ou se esta danificada ou ausente (ulcerada);

J Indice mitdtico: a mitose é o processo pelo qual uma célula se divide em duas.
Este indice consiste na contagem do numero de células que se dividem ativamente

para calcular a rapidez com que as células do melanoma se estao a dividir;

J Margens: Presenga ou auséncia de células de melanoma no tecido de aspeto
normal em torno do melanoma removido durante a biopsia inicial ou cirurgia

subsequente;

. Regressdo tumoral: presenca de linfdcitos (células do sistema imunitario) no
melanoma e evidéncia se algumas células do melanoma foram destruidas pelo sistema

imunitario e substituidas por tecido cicatrizado.

Depois da equipa médica analisar o relatério do patologista pode ser necessaria
uma cirurgia adicional para obtencdo de margens limpas de melanoma. Em funcdo da
espessura do melanoma, os ganglios ou nédulos linfaticos préximos podem também

ter que ser avaliados.
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Os ganglios ou nédulos linfaticos sao pequenas glandulas que funcionam como
filtros espalhados por todo o corpo. Contém células imunitarias que ajudam a
combater infecdes e a destruir germes transportados no liquido linfatico. Existem
centenas de nédulos linfaticos em todo o corpo e estdo localizados principalmente no
pescoco, axilas e virilhas, ligando-se uns aos outros por vasos linfaticos. Por vezes o
melanoma pode viajar através dos vasos linfaticos para outras partes do corpo. Para
testar se o melanoma se espalhou, pode ser aconselhada uma bidpsia com agulha fina

ou uma bidpsia dos ganglios sentinela:

. Bidpsia por aspiracdo com agulha fina: uma agulha fina é utilizada para recolher
uma amostra de células de um ganglio linfatico aumentado identificado durante o
exame médico. Por vezes é utilizada uma sonda com ecografia para guiar a agulha; a

amostra é entdo examinada ao microscépio para ver se contém células de melanoma;

. Bidpsia dos ganglios sentinela: se a espessura de Breslow do melanoma for
superior a 1 mm ou, por vezes, quando se encontra entre 0,8 e 1 mm, poderd ser
aconselhado uma biopsia deste tipo. Esta bidpsia encontra e remove um ou mais
ganglios linfaticos regionais para os quais o melanoma teria maior probabilidade de se
propagar, designados ganglios sentinela. Pode fornecer informac¢des que ajudam a
prever o risco de propagacdo do melanoma a outras partes do corpo, ajudando no

planeamento do tratamento.

Os resultados obtidos irdo ajudar a equipa médica fazer o estadiamento do
melanoma. O estadiamento, que consiste em atribuir um estddio que descreva o
melanoma de acordo com os resultados dos testes, ajuda a equipa médica a

recomendar o tratamento e vigilancia mais adequados.

Podem ainda ser recomendados alguns outros testes de diagndstico, incluindo
analises ao sangue e exames de imagem (ecografia, ressonancia magnética - RM,
tomografia axial computorizada — TAC ou tomografia por emissdo de positrées - PET),
para determinar se o melanoma se propagou do local primario para outras partes do

corpo.
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Exames de imagem

Ecografia: é um exame de imagem que utiliza ondas sonoras para tirar
fotografias do interior do corpo. Em algumas situacdes é utilizada para obter uma
melhor visdao dos ganglios linfaticos préximos do primeiro tumor de melanoma,
designado primario. Por exemplo, este exame pode ser considerado se o exame fisico
dos ganglios linfaticos nao tiver sido conclusivo. Um gel é espalhado na area a ser
analisada e o médico desliza um dispositivo para tras e para a frente sobre a area do

gel. Esse dispositivo envia ondas sonoras para o computador que as traduz em imagem;

Ressonancia magnética - RM: é um exame de imagem que utiliza ondas radio e
imanes muito fortes para tirar fotos do interior do corpo. E muito Gtil para observar os
tecidos moles, cérebro, medula espinhal e dreas especificas do 0sso. E necessario ficar

imovel durante o exame e as maquinas fazem algum ruido;

Tomografia (axial) computorizada — TAC/ TC: é um exame de imagem que utiliza
raios X para tirar fotos de uma parte do corpo a partir de diversos angulos. Depois o
computador junto essas fotos para criar uma imagem a 3 dimensdes. Pode ser
necessario utilizar um contraste para que as imagens sejam mais nitidas. Dependendo
das situacgdes, o contraste pode ser bebido dissolvido em agua ou ter que ser injetado

na veia;

Tomografia por emissao de positroes — PET: este exame de imagem mostra
como as células estdo a utilizar uma forma simples de acucar. Para fazer as imagens é
necessario que seja injetado na veia um radiofadrmaco, uma substancia que fard com
gue as células que utilizam o agucar figuem mais brilhantes. Este teste é geralmente
combinado com a tomografia computorizada, sendo designado PET/TC. As células de
melanoma usam acucar mais rapidamente do que as células normais, por isso ficam
mais brilhantes nas fotografias e, ao mesmo tempo, o tomdgrafo permite que o

computador faga uma imagem tridimensional do uso de aglcar em todo o corpo.
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Testes genéticos

O melanoma da pele é um dos cancros com a maior frequéncia de mutagdes
genéticas. Uma mutacdo genética é uma alteracao do DNA, que faz com que as nossas
células alterem as proteinas que produzem, alterando o equilibro do nosso corpo. Por
exemplo, a proteina BRAF ela é uma proteina que existe nas células normais do corpo
humano e que é muito importante para o crescimento celular. No entanto, quando
estd mutada, comeca a ser produzida continuamente e permite que as células de
melanoma crescam de forma descontrolada. Conhecer que mutagdes estao presentes
no melanoma é importante para estabelecer as op¢des de tratamento pois existem
tratamentos que sdao especificamente dirigidos a essas mutagdes que permitem o
melanoma crescer. Os testes genéticos sdo realizados numa amostra de melanoma

retirada na bidpsia. As principais mutacoes pesquisadas sdo:

. Mutacdo BRAF: é a mutagdao mais comum encontrada em melanoma, estando

presente em cerca de metade dos melanomas da pele;

o Mutacdo NRAS: ocorre em cerca de 20% dos melanomas da pele e os

melanomas que a tém tendem a ser mais espessos e a crescer mais rapidamente;

J Mutacgado c-KIT: esta mutacao apresenta maior frequéncia no melanoma da pele

acral e é a mais comum no melanoma das mucosas;
o Mutacao GNAQ e GNA11: sd3o as mais comuns no melanoma uveal.

Se nenhuma mutacdo for encontrada para o gene especifico que se pesquisa, o

melanoma é referido como "tipo selvagem" para esse gene.

Estadiamento do melanoma da pele

O estadiamento descreve o estadio da doenca, ou seja, o quanto o melanoma
se espalhou no corpo. Quanto maior o estddio, mais o melanoma se espalhou. O
estadiamento é muito importante porque é utlizado pelos médicos para recomendar
o tratamento mais adequado. Os diferentes estadios de melanoma da pele sdo os

seguintes:
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Estadiamento do melanoma da pele

Designado "melanoma in situ”. O melanoma esta apenas na epiderme, a camada mais exterior da pele,
Nao ha evidéncia que se tenha espalhado para os ganglios ou outros locais distantes.

% O melanoma tem uma espessura igual ou inferior a 2 mm e pode ou ndo ter ulceragdo. Nao ha evidéncia
» que se tenha espalhado para os ganglios linfaticos ou outros locais distantes. Existem dois subgrupos: IA
elB.

O melanoma tem uma espessura superior a 1 mm e apresenta ulceragdo ou € superior a 2 mm,
Estadio Il » podendo ou nao ter ulceragao. Nao ha evidéncia que se tenha espalhado para os ganglios linfaticos ou
outros locais distantes. Existem trés subgrupos: lIA, 11B e IIC.
O melanoma espalhou-se para os ganglios linfaticos proximos do local primario, para a pele proxima ou
para os tecidos sob a pele. Existem quatro subgrupos: lllA, I1B, IIIC e IlID.
: O melanoma espalhou-se, para a pele distante e/ou outros locais do corpo como, por exemplo, ganglios
Estadio IV T fa : e ol
linfaticos distantes, pulmdes, cérebro ou 0ssos.

Figura 14 - Imagem site “Estadiamento do melanoma da pele”

Os estadios 0, | e Il sdo designados melanoma localizado, o estadio Il melanoma

localmente avancado e o estadio IV melanoma avangado.

Para calcular os diferentes estddios de melanoma da pele sdo associados trés

parametros:

. pT — Tumor: refere-se a espessura do melanoma. A ulceragdo, se a camada
superior da pele do tumor esta presente e intacta (ndo ulcerada) ou se esta danificada
ou ausente (ulcerada), também é considerada nesta categoria. E atribuida uma
pontuacdo de 0 a 4 com base nos milimetros de profundidade que o melanoma

cresceu,

Epiderme

Derme

Tecido
subcutaneo

Figura 15 - Imagem site “Espessura do melanoma”

. N- Nodulos linfaticos regionais: indica se o melanoma se espalhou para os

nodulos (ou ganglios) linfaticos regionais, ou seja, os que estdo préximos da lesdo
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original. Existem vdrios tipos de N possiveis, por exemplo N1a, N1b, N3a/b/c, etc. de
acordo com o numero de ndédulos para os quais se espalhou e extensdao dessa

propagacdo. NX indica os nddulos linfaticos ndo foram avaliados;

. M- Metastases: indica se 0 melanoma se espalhou para locais distantes e, em
caso afirmativo, para onde. Pode ser MO ou M1, se ndo estiverem presentes
metdastases distantes ou estiverem, respetivamente. M1 tem quatro subtipos de
acordo com o local do corpo onde estdo as metdstases distantes. MX indica que nao

foram avaliadas as metastases.

Progndstico

O prognéstico é o resultado previsto de uma doenca, ou seja, € uma previsao
de como a doenca se ird comportar baseado em dados de outras pessoas que tiveram
a doenca, nunca sendo possivel saber exatamente o que ird acontecer. E importante
conversar com o seu médico acerca do seu progndstico e op¢des de tratamento. Esse
didlogo contribui para uma parte muito importante do plano de tratamento que é a

tomada de decisdo partilhada em que juntos planeiam os passos seguintes.

Quanto menor for o estadio de melanoma, melhor é o progndstico porque os
dados indicam que o melanoma pode ser tratado mais eficazmente nas suas fases
iniciais, quando ainda estd confinado a camada superior da pele, a epiderme. Nos
ultimos anos, varios ensaios clinicos conduziram a novos tratamentos que
contribuiram para uma melhoria significativa do progndstico das pessoas com

melanoma avancado.

Nesta fase, a pessoa diagnosticada, familiares ou cuidadores devem comunicar
a equipa médica todas as suas duvidas sobre o diagndstico e progndstico e assim obter
respostas sobre os assuntos que considerem relevantes e, caso desejem, ter um maior

envolvimento na planificacdo do seu tratamento.
Tratamento do melanoma da pele

As opcoes de tratamento de melanoma dependem do estddio e existem
diversas op¢oOes. Nesta seccdo, descrevem-se 0s principais tratamentos disponiveis

para os diferentes estadios de melanoma. No entanto, tal ndo significa que cada
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pessoa que seja diagnosticada com melanoma receba todos os tratamentos

enumerados, cada caso tem as suas particularidades.

Os tratamentos tém uma designacao especial de acordo com a ordem em que

sao administrados:

. Tratamento neoadjuvante: tratamento administrado antes da cirurgia de
remogao para encolher o melanoma, de forma a facilitar a cirurgia para obter

resultados de maior sucesso;

. Tratamento primario: tratamento principal dado para eliminar o melanoma do
corpo. A cirurgia é muito frequentemente utilizada como o tratamento primario do

melanoma;

. Tratamento adjuvante: tratamento administrado apds o tratamento primario
para matar eventuais células melanoma que tenham ficado no corpo, mas que ndo sao
detetdveis por testes de sangue ou de imagem; a sua realiza¢do esta associada ao risco

do melanoma voltar apds uma cirurgia de intencdo curativa.

J Tratamento paliativo: tratamento administrado quando o tumor ja estd numa
fase avangada, com metastizagdo noutros locais que ndo apenas o tumor de origem. O
seu objetivo é tratar e aliviar a sintomatologia do cancro, ndo apresentando intuito

curativo.

Os tratamentos também tém uma designacao especial de acordo com sua

atuacdo no corpo:

. Tratamentos locais: tratamentos administrados para tratar o melanoma numa

area especifica e pequena do corpo, tal como a cirurgia;

. Tratamentos sistémicos: tratamentos administrados para tratar o melanoma
em todo o corpo. Estes tratamentos viajam através da corrente sanguinea para chegar

a todas as partes do corpo.
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Cirurgia

Geralmente a cirurgia é o principal tratamento para o melanoma da pele, pelo,
gue por regra, a maioria das pessoas diagnosticadas com melanoma da pele sao

operadas apds a bidpsia.

O objetivo da cirurgia é remover todo o melanoma do corpo e uma margem de
pele sauddvel em redor do tumor, designada margem cirdrgica de seguranga. A
remocdo desta margem em torno do melanoma tem como objetivo garantir que
nenhuma célula de melanoma ficou naquele local. O tamanho da margem cirurgica,

gue é medida em centimetros, depende sobretudo da espessura do melanoma.

Pode também ser realizada uma cirurgia de remocgdo dos ganglios linfaticos se
houver indicios de que estes foram afetados pelo melanoma. Esta operacao é realizada
sob anestesia geral e requer uma permanéncia mais prolongada no hospital.

Normalmente apenas os ganglios linfaticos proximos do melanoma sdo removidos.

Para melanomas de baixo risco de se espalharem, a cirurgia para remover o
tumor primdrio da pele com margens de seguranca pode ser o Unico tratamento

necessario.
Imunoterapia

A imunoterapia é um tratamento que aumenta a atividade do sistema
imunitario. Ao fazé-lo, os medicamentos de imunoterapia melhoram a capacidade do
corpo de encontrar e destruir células cancerigenas. A imunoterapia pode ser utilizada
como tratamento adjuvante apds a cirurgia ou, pode ser usada como tratamento

primario para melanomas que ndao podem ser removidos por cirurgia.

Na superficie das células imunitarias do organismo encontram-se proteinas
chamadas "pontos de controlo" que impedem o sistema imunitario de atacar as células
cancerigenas. As imunoterapias sdo inibidores dos “pontos de controlo” bloqueando
estas proteinas para que as células imunitdrias possam reconhecer e atacar o
melanoma. Alguns exemplos de tratamentos de imunoterapia aprovados no

melanoma da pele em Portugal sdo:

. Ipilimumab (Yervoy);
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o Pembrolizumab (Keytruda);
. Nivolumab (Opdivo);
. Nivolumab (Opdivo) + Ipilimumab (Yervoy) em combinagdo;

Estes medicamentos sdao administrados numa veia. Os inibidores “pontos de
controlo” ndo funcionam para todos os melanomas, mas algumas pessoas tém tido
resultados muito encorajadores. Os medicamentos de imunoterapia s3ao, por vezes,
utilizados em combinacdo e diferentes combinacdes de medicamentos funcionam para

diferentes pessoas.
Terapéutica dirigida

A terapéutica dirigida ataca mutagdes genéticas especificas dentro das células
de melanoma, que sdo responsaveis pelo seu crescimento e divisdo descontrolado,
minimizando ao mesmo tempo os danos as células saudaveis. Estdo aprovados varios
medicamentos terapéuticos especificos para melanomas que apresentam a mutagado
BRAF, que se designam inibidores BRAF e inibidores MEK. A terapéutica dirigida é
sistémica e diferentes medicamentos de terapéutica dirigida podem ser utilizados em
combinagao uns com os outros ou em combinagdo com outras terapias. Sao tomados
como comprimidos (por via oral). Existem medicamentos para as mutacdes NRAS e C-
KIT a ser testados em ensaios clinicos. A combinacdo de inibidores de BRAF
(vemurafenib, dabrafenib ou encorafenib) e de inibidores MEK (trametinib,
cobimetinib ou binimetinib) é mais eficaz do que um Unico medicamento, pelo que um

inibidor de BRAF e um inibidor MEK sdo normalmente utilizados em conjunto.

Exemplos de terapéuticas dirigidas aprovadas em Portugal no contexto do

melanoma da pele metastatico sdo:

o Dabrafenib (Tafinlar) + Trametinib (Mekinist) em combinacao;
o Vemurafenib (Zelboraf) + Cobimetinib (Cotellic) em combinacgao;
o Encorafenib (Braftovi) + Binimetinib (Mektovi) em combinacgao;

Para se saber se se é elegivel para estes tipos de tratamento é necessario
realizar testes genéticos que irdo avaliar se as mutac¢des genéticas para os quais estes

medicamentos sdo dirigidos estdo presentes no melanoma.
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Radioterapia

A Radioterapia consiste na utilizacdao de radiagao dirigida para matar ou
danificar as células de melanoma. Pode ser utlizada isoladamente ou em combinacao
com outros tratamentos. Pode ser utilizada apds a cirurgia para prevenir que o
melanoma volte quando ha um risco elevado, quando nao é possivel fazer cirurgia ou
como tratamento para alivio de dor e sintomas. E considerado um tratamento local,
visto ser, geralmente, aplicado apenas na regido do corpo onde o tumor se encontra.

A radiagdo pode ser aplicada:

. a partir do exterior do corpo (radioterapia externa), sendo direcionada apenas

para o local onde se encontra o tumor;

. através de pequenos implantes que contém o material radioativo (radioterapia

interna ou braquiterapia) aplicados na zona do tumor.

Quimioterapia

A quimioterapia é um tratamento sistémico, que utiliza medicamentos que
causam a morte de células de melanoma, visando células que se dividem rapidamente.
Infelizmente, as células de melanoma ndo s3ao as Unicas células que se dividem
rapidamente; também acontece com as células do sistema digestivo, células capilares
e outras células sauddveis. A quimioterapia pode ser administrada em comprimido
(oralmente) ou como uma injecdo na veia (via endovenosa). Com os ultimos avancgos
na terapéutica dirigida e novas imunoterapias, a quimioterapia é utilizada com muito

menos frequéncia para tratar o melanoma.
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MELANOMA DAS MUCOSAS

Associacao

< Melanoma HOME ACERCA DE NOS NOTIiCIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

MELANOMA DAS MUCOSAS

O MELANOMA DAS MUCOSAS E UMA FORMA RARA DE MELANOMA, CONSTITUINDO APENAS CERCA DE 1 A 2%
DOS CASOS DE MELANOMA. APROXIMADAMENTE 50% DOS MELANOMAS DAS MUCOSAS COMEGCAM NA REGIAO
DA CABECA E PESCOCO, CERCA DE 25% COMECAM NA REGIAO ANORRETAL E CERCA DE 20% COMECAM NO
TRATO GENITAL FEMININO. OS 5% RESTANTES INCLUEM O ESOFAGO, VESTICULA BILIAR, INTESTINO,
CONJUNTIVA E URETRA

Figura 16 - Imagem site pagina “Melanoma das Mucosas”

O melanoma das mucosas é uma forma rara de melanoma, constituindo apenas
cerca de 1 a 2% dos casos de melanoma. Como em outras dreas da pele, os
melandcitos, as células produtoras de pigmento do corpo, também estdo presentes
nas superficies mucosas do corpo, forrando os seios nasais, passagens nasais, cavidade
oral, vagina, anus e outras areas. Tal como os melandcitos em outras partes do corpo,
estes podem transformar-se em células cancerosas, resultando em melanoma das

mucosas.

Aproximadamente 50% dos melanomas das mucosas comegam na regido da
cabeca e pescoco, cerca de 25% comecam na regido anorretal e cerca de 20% comegam
no trato genital feminino. Os 5% restantes incluem o esdfago, vesicula biliar, intestino,
conjuntiva e uretra. O melanoma da conjuntiva (no olho) estd descrito num separador
a parte, pelas suas caracteristicas diferenciadoras. Desta forma, de acordo com o local

onde iniciam obtém a sua designacao:

. Melanoma das mucosas da cabeca e pescoco, inicia-se na cavidade nasal, seios

perinasais e cavidade oral;
. Melanoma das mucosas anorretal, inicia-se no reto ou canal anal;

J Melanoma das mucosas urogenitais, inicia-se na vagina, vulva e pénis;
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MELANOMA DAS MUCOSAS DA MELANOMA DAS MUCOSAS MELANOMA DAS MUCOSAS
CABECA E PESCOCO ANORRETAL UROGENITAL

Figura 17 - Imagem site “Diferentes tipos de Melanoma das Mucosas”

Ao contrario do melanoma da pele, o melanoma das mucosas ndo esta
associado a exposicdo por raios UV. Além disso, ndo ha fatores de risco dbvios
identificados, nem de historico familiar. Como a maioria dos casos de melanomas das
mucosas crescem dentro da pele, estando assim em locais menos Vvisiveis,
frequentemente sdo detetados mais tarde na sua evolugdo, tornando-os mais
complicados de tratar. Além disso, o seu diagndstico é ainda dificultado pelos sintomas
ndo especificos associados a estes tipos de melanomas, que facilmente se podem
confundir com outras questdes menos graves de saude, retardando ainda mais o

diagndstico.

Melanoma das mucosas da cabega e pescogo

Associacao
Melanoma HOME ACERCA DE NOS NOTICIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

= NA™ O DAFCABECA"E PESCOCO;
SENDO O M ) £l D PERINASAIS, E A CAVIDADE

Figura 18 - Imagem site pagina “Melanoma das Mucosas da cabega e pescogo”
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Sintomas

Os locais mais comuns da regido da cabega e pescogo onde surge o melanoma
das mucosas sdo a cavidade nasal, incluindo os seios perinasais, e a cavidade oral.
Muito raramente também surge na laringe. Os sintomas que surgem sao muito pouco
especificos, estando muito frequentemente associados a problemas de saide menos

graves e podem incluir:

- Sangramento de apenas uma narina, que ocorreu vdrias vezes ao longo do

tempo, durante um periodo de, pelo menos, 3 semanas;

- Uma narina entupida, que ndo desentope com gotas descongestionantes e que

ocorreu varias vezes ou durante um periodo longo de, pelo menos, 3 semanas;

- Um caroco ou mancha na lingua ou dentro da boca que pode ou ndo sangrar

ou ser de cor escura, que tem crescido e que esta presente ha pelo menos 3 semanas;
- Uma ferida dentro boca que ndao melhora ha 3 semanas;

- Rouquiddo sem explicacdo que ndo teve melhoras em 3 semanas.

- Ganglios do pescogo inchados sem melhoras apds 3 semanas.

Na presenga de algum destes sintomas é muito importante comunica-los ao seu

médico, para que ele possa esclarecer a sua causa.

Diagndstico e Estadiamento

Na consulta de diagndstico a lesdo da qual existem queixas sera examinada,
bem como toda a zona do pescoco. Poderd também ser realizada uma tomografia
computorizada (TC) ou ressonancia magnética da zona afetada e uma bidpsia onde é
recolhida uma pequena amostra da lesdo para examinar ao microscépio. Caso se
confirme o diagndstico de melanoma das mucosas da cabeca e pescoc¢o, podera
também ser realizado um exame PET-CT ao corpo para avaliar se o cancro se espalhou

para outras partes do corpo.

Existem varias mutacbes genéticas que tém sido identificados e que podem

estar envolvidos em alguns, mas nao todos, os melanomas das mucosas da cabeca e
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pescoc¢o. A amostra de tecido recolhida na bidpsia pode ser testada para ver se uma
ou mais destas mutagGes genéticas identificadas estdo envolvidos no cancro. Este tipo
de testes, designados testes genéticos, pode ajudar a decidir qual o melhor

tratamento, no presente e no futuro.

A equipa médica fard um diagndstico baseado nos resultados dos testes e
exames médicos e, caso se confirme o diagndstico de melanoma das mucosas da
cabeca e pescoco, este serd avaliado por um processo designado estadiamento. O
estadiamento descreve o estddio da doenga, ou seja, o quanto o melanoma se
espalhou no corpo. Quanto maior o estddio, mais o melanoma se espalhou. O
estadiamento é muito importante porque é utlizado pelos médicos para recomendar
o tratamento mais adequado. Um dos estadiamentos possiveis do melanoma da

cabeca e pescoco é designado TNM e associa da seguinte forma os trés parametros:

. T — Tumor: refere-se ao tamanho, extensao e tecidos que estao envolvidos no

cancro. Pode ser T3, T4a ou T4b;

. N- Noédulos linfaticos regionais: refere se o melanoma se espalhou para os
nddulos (ou ganglios) linfaticos regionais, ou seja, os que estdo préximos da lesdo
original. Existem 3 tipos de N possiveis: NO, ndo estdao presentes metastases nos
nddulos linfaticos regionais; N1 estdo presentes metdstases nos ndédulos linfaticos

regionais e NX quando nao é possivel avaliar os nddulos linfaticos;

. M- Metadstases: se 0o melanoma se espalhou para locais distantes. Pode ser cMO
ou cM1, se ndo estiverem presentes metdstases distantes ou estiverem,
respetivamente. pM1 é utlizado quando as metdstases distantes sdao confirmadas

microscopicamente. MX é atribuido quando ndo é possivel avaliar as metastases.
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Estadiamento do melanoma das mucosas da cabeca e pescoco

Tumores limitados a mucosa e tecidos moles imediatamente a seguir, independentemente da espessura
ou da dimensao. Nao hé envolvimento dos nédulos linfaticos regionais e nao estio presentes

metastases distantes.

Tumores limitados @ mucosa e tecidos moles imediatamente a seguir, independentemente da espessura
ou da dimensdo, com envolvimento dos nddulos linfaticos regionais ou tumores envolvendo tecidos
moles profundos, cartilagem, osso, ou pele superficial com ou sem envolvimento dos nédulos linfaticos

regionais. Ndo estdo presentes metastases distantes.

Tumor envolvendo estruturas como, por exemplo, o cérebro, base do cranio, determinados nervos
. / 2
Estad|o IVB cranianos inferiores, espaco mastigatorio, artéria carétida, estruturas mediastinais, entre outras, com ou

sem envolvimento dos nédulos linfaticos regionais e sem presenga de metastases.

Qualquer tamanho de tumor e envolvimento de tecidos, com ou sem envolvimento dos nédulos

EStadlo Ivc linfaticos e presenga de metastases a distancia.

Figura 19 - Imagem site “Estadiamento melanoma das mucosas da cabeca e pesco¢o”

A pessoa diagnosticada, familiares ou cuidadores devem comunicar a equipa
médica todas as suas duvidas sobre o diagndstico e progndstico e, desta forma, obter
respostas sobre os assuntos que considerem relevantes e, caso desejem, ter um maior

envolvimento na planificagao do seu tratamento.
Tratamento

O tratamento sera assegurado por uma equipa médica especializada
multidisciplinar, ou seja, que ira envolver profissionais de saude de vdrias
especialidades. Sendo o melanoma das mucosas da cabeca e pesco¢o um cancro raro
gue tem semelhancas a ambos melanoma da pele e outros cancros de cabeca e
pesco¢o, a equipa que fard o seguimento provavelmente serd composta por
especialistas destes Ultimos tipos de cancros. E importante esclarecer quem s3o os
elementos da equipa que podem ser contactados caso surja alguma questdo durante
a fase de tratamento ou, por exemplo, seja necessario agendar uma consulta de

urgéncia.

A primeira linha de tratamento para o melanoma das mucosas da cabeca e
pescoco é a cirurgia, se o cancro ndo se espalhou para além do local onde se iniciou, é
provavel que o tumor seja totalmente removido por cirurgia. Se o tumor estiver no
nariz ou garganta é mais dificil de aceder do que se estiver na boca, e a cirurgia podera

ser realizada endoscopicamente para minimizar quaisquer eventuais problemas e
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sequelas. Se possivel, o cirurgidao fard uma bidpsia para avaliar se o melanoma esta
presente nos nodulos linfaticos préximos. Outro dos procedimentos realizados
durante a cirurgia sera a remoc¢ao de um pouco do tecido circundante saudavel para
garantir que todo o melanoma foi removido. Estas margens designam-se margens
cirargicas de seguranca. A remocdo destas margens em torno do melanoma reduz o

risco de que este reapareca naquele local.

Durante o planeamento da cirurgia deve ser discutido com o cirurgido o
impacto que a cirurgia poderd ter na qualidade de vida da pessoa diagnosticada e

discutidas as diferentes opc¢des possiveis.

Se o melanoma nao se tiver espalhado e as margens cirurgicas estiverem livres
de melanoma, a cirurgia pode ser o fim do tratamento ou, dependendo do estadio e
do tumor, pode ser sugerida terapia adjuvante. O tratamento adjuvante é o
tratamento administrado apds o tratamento primario para matar eventuais células
melanoma que tenham ficado no corpo, mas que ndo sdo detetdveis por testes de
sangue ou de imagem; a sua realizacdo estd associada ao risco do melanoma voltar

apos uma cirurgia de intencdo curativa.

Podera ser proposta radioterapia adjuvante, geralmente se houver um risco
muito elevado de recidiva local. Devera ser discutido com a equipa médica as possiveis

complicacdes e sequelas resultantes deste tipo de tratamento.

Relativamente ao melanoma da pele, nos ultimos anos tem havido avancgos
importantes com a Imunoterapia e terapéutica dirigida. A Imunoterapia estimula o
corpo a combater o cancro enquanto a terapéutica dirigida ataca mutacdes genéticas
especificas dentro das células de melanoma, que sdo responsaveis pelo seu
crescimento e divisdo descontrolados. Estes tratamentos poderdo também ser
disponibilizados no contexto do melanoma das mucosas da cabeca e pescoco de

acordo com o diagnéstico e condicdo especifica de cada doente.

Ainda que a informacdo relativa ao melanoma das mucosas da cabeca e
pescogo seja escassa por se tratar de uma doencga rara, no contexto do melanoma
avancado alguns estudos demonstraram eficacia clinica da Imunoterapia e também da

terapéutica dirigida em alguns subgrupos de doentes.
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Pos-tratamento

Se a cirurgia afetou dentes, olhos ou a aparéncia em geral da pessoa, devera
haver encaminhamento para uma equipa médica que possa ajudar a ultrapassar essas
consequéncias. Pode ser requisitado o referenciamento para obten¢do de apoio

psicolégico.

Uma vez terminados os tratamentos, haverd um acompanhamento através de
consultas e exames regulares. Um esquema de acompanhamento possivel é
apresentado de seguida. A medida que o tempo avanca diminui o risco do melanoma

voltar e, por isso, o acompanhamento vai sendo cada vez mais espacado.

Esquema possivel de acompanhamento poés-tratamento

v Consultas com exame fisico a
¥ Consultas com exame fisico a ¥ Consultas com exame fisico a v Consultas com exame fisico a

cada 3 meses; cada 6 meses; cada 12meses;

cada 8 semanas;

v Exames de Imagiologia a cada

3 meses v’ Exames de Imagiologia, v Exames de Imagiologia, v Exames de Imagiologia,

incluindo exame ao cérebro, a incluindo exame ao cérebro, a incluindo exame ao cérebro, a

. cada 6 meses. cada 12 meses. cada 12 meses.
v Exame de Imagiologia ao

cérebro a cada 6 meses.

Anos4e5 Apos 5 anos

Figura 20 - Imagem site “Esquema possivel de acompanhamento pds-tratamento

melanoma das mucosas da cabeca e pesco¢o”

Se o melanoma voltar, seja perto do local onde ocorreu originalmente ou
noutro local do corpo, poderdo ser disponibilizados os tratamentos sistémicos
Imunoterapia e Terapéutica dirigida referidos anteriormente. No entanto, estdo
constantemente em desenvolvimento novos tratamentos e devera ser discutido com
a equipa médica todos os cenarios possiveis, tais como eventuais ensaios clinicos
disponiveis. Pode também ser sugerido uma nova cirurgia ou radioterapia. Apds o
tratamento de uma recidiva ou metdstase o acompanhamento em consultas e exames

volta a ser mais frequente.
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Melanoma das mucosas anorretal

Associacdo
Melanoma HOME ACERCA DE NOS N 1 O SOBRE M (oM NOTICIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

RETAL. AO
POSICAO POR

APROXIMADAMER
CONTRARIO DO
RAIOS UV.

Bl

‘ ‘*
Figura 21 - Imagem site pagina“Melanoma das Mucosas Anorretal”

Sintomas

Os sintomas dos melanomas anorretais sdao parecidos aos dos outros cancros
do anus e reto e também parecidos com outras condi¢cdes de salide menos graves.
Podem incluir sangramento do reto, dor, inchaco ou presenca de um caroco. Pode
ocorrer uma vontade urgente de esvaziar o intestino, sem que se consiga fazé-lo. Caso
surja algum destes sintomas é muito importante comunica-los ao médico, para que ele

possa esclarecer a sua causa.
Diagndstico e Estadiamento

Na consulta de diagnéstico o médico ira realizar um exame completo, incluindo
provavelmente um exame retal e uma anuscopia ou sigmoidoscopia - um tubo fino
(anuscépio ou sigmoidoscdpio) é inserido pelo reto permitindo ao médico a
observagdo para avaliar sintomas relacionados com o reto ou com o anus - e uma
ressonancia magnética pélvica, que possibilita a avaliagdao dos érgaos que se localizam
no abdémen inferior (fundo da barriga). Caso seja detetado um nddulo ou lesdo
suspeitos poderdo ser removidos ou realizada uma bidpsia, consoante o caso e os
sintomas apresentados. Caso se confirme o diagndstico de melanoma das mucosas
anorretal poderd também ser realizado um exame PET-CT ao corpo para avaliar se o

cancro se espalhou para outras partes do corpo.
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Existem varias mutagbes genéticas que tém sido identificados e que podem
estar envolvidos em alguns, mas ndo todos, os melanomas das mucosas. A amostra de
tecido recolhida na bidpsia pode ser testada para ver se uma ou mais destas mutacoes
genéticas identificadas estdao envolvidos no cancro. Este tipo de testes, designados
testes genéticos, pode ajudar a decidir qual o melhor tratamento, no presente e no

futuro.

A equipa médica fard um diagndstico baseado nos resultados dos testes e
exames médicos e, caso se confirme o diagndstico de melanoma anorretal, este serd
avaliado por um processo designado estadiamento. O estadiamento descreve o
estadio da doenca, ou seja, o quanto o melanoma se espalhou no corpo. Quanto maior
o estadio, mais o melanoma se espalhou. O estadiamento é muito importante porque
é utlizado pelos médicos para recomendar o tratamento mais adequado. No caso do
melanoma anorretal ndo existe um sistema de estadiamento especifico e, muitas
vezes, os médicos utilizam uma mistura entre os sistemas TNM de estadiamento do

melanoma da pele e do cancro anal, tendo como base trés parametros:
T —Tumor: refere-se ao tamanho, extensao e tecidos que estdo envolvidos no cancro;

N- Nédulos linfaticos: refere se o melanoma se espalhou para os nédulos (ou ganglios)

linfaticos regionais;
M- Metastases: se o melanoma se espalhou para locais distantes.

N3do existindo um sistema TNM especifico do melanoma anorretal pode ser
considerado o estadiamento simples em que Estadio | corresponde a doenga
localizada, Estadio Il a doenga com envolvimento dos nddulos linfaticos regionais e

Estadio lll com presenca de metastases distantes.

Nesta fase, a pessoa diagnosticada, familiares ou cuidadores devem comunicar
a equipa médica todas as suas duvidas sobre o diagndstico e progndstico e assim obter
respostas sobre os assuntos que considerem relevantes e, caso desejem, ter um maior

envolvimento na planificacdo do seu tratamento.
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Tratamento

O tratamento sera assegurado por uma equipa médica especializada
multidisciplinar, ou seja, que ira envolver profissionais de saude de vdrias
especialidades. Sendo o melanoma das mucosas anorretal um cancro raro que tem
semelhancas a ambos melanoma da pele e cancro anal e do reto, a equipa que fara o
seguimento provavelmente serd composta por especialistas destes ultimos tipos de
cancros. E importante esclarecer quem s3o os elementos da equipa que podem ser
contactados caso surja alguma questao durante a fase de tratamento ou, por exemplo,

seja necessario agendar uma consulta de urgéncia.

Se o melanoma anorretal ndo se espalhou para além da local onde se iniciou o
tratamento escolhido sera a cirurgia. No planeamento da cirurgia, deve ser discutido
com o médico como a cirurgia poderd afetar a continéncia fecal (capacidade de
controlar as fezes). Caso se preveja que a continéncia serd afetada devem ser
conjuntamente avaliadas todas as outras op¢Oes de tratamentos possiveis para que a

pessoa diagnosticada possa decidir que tratamento que acha melhor para si.

O objetivo da cirurgia é remover o melanoma e um pouco do tecido saudavel
circundante (normalmente 1mm) de forma a garantir que todo o cancro é removido.
Se estas margens estiverem livres de melanoma, a cirurgia pode ser o fim do
tratamento. No entanto, se as margens cirurgicas nao estiverem livres de cancro, a

cirurgia pode ser repetida ou, se tal ndo for possivel podera ser proposta radioterapia.

Se o tumor for muito grande ou se se tiver espalhado, podera ter que ser
realizada uma cirurgia mais complexa, que pode envolver a remocgao de parte do anus,
reto ou coldn e nddulos linfaticos afetados. Se este tipo de cirurgia estiver a ser
considerada a necessidade de um estoma tempordrio ou permanente deve ser
discutida com a pessoa diagnosticada. Um estoma é uma abertura artificial que
permite que as fezes sejam expelidas e é criado a partir de uma extremidade do
intestino que é trazida para a superficie do abddmen para formar o estoma (abertura).
Se o melanoma se espalhou para locais distantes também pode ser proposta

quimioterapia e/ou radioterapia em vez da cirurgia.
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Consoante os resultados da cirurgia e o estadio do cancro, pode ser proposta
terapéutica adjuvante. O tratamento adjuvante é o tratamento administrado apds o
tratamento primadrio para matar eventuais células melanoma que tenham ficado no
corpo, mas que nao sao detetdveis por testes de sangue ou de imagem; a sua
realizacdo estd associada ao risco do melanoma voltar apds uma cirurgia de intencao
curativa. Podera ser proposta radioterapia adjuvante ou até a participagdao num ensaio
clinico. Os tratamentos de imunoterapia e terapéutica dirigida aprovados no
melanoma da pele podem também eventualmente ser propostos embora exista pouca

informacgao sobre a sua eficacia no melanoma anorretal devido ao facto deste ser raro.
Pés-tratamento

Apds o tratamento inicial, ocorrerda um seguimento através de consultas e
exames regulares. Algumas diretrizes indicam que nos primeiros 3 anos as consultas
devam ocorrer a cada 3 meses e incluir um exame retal e uma
anuscopia/sigmoidoscopia. Geralmente, 2 a 3 meses apds a cirurgia é realizado uma
TAC do térax, abddmen e pelve, que deve ser repetido a cada 6 meses nos primeiros 3
anos. Podem também ser sugeridas ressonancias magnéticas do reto e nddulos
linfaticos regionais. Raramente o melanoma anorretal se espalha para o cérebro, mas
poderd ser discutido com o médico os riscos e beneficios de realizar exames ao
cérebro. Entre os 3 e 0s 5 anos as consultas poderdo passam a ser a cada 6 meses com

os exames de imagiologia de frequéncia anual.

Caso o melanoma volte a aparecer a cirurgia é novamente a primeira linha de
tratamento. Caso a cirurgia nao seja opg¢dao deve ser discutido com o médico os
diferentes tratamentos disponiveis. Existem novos tratamentos em desenvolvimento
e o médico podera falar sobre as taxas de sucesso, riscos e beneficios. Podera ser
proposta Imunoterapia. Alguns melanomas anorretais tém aspetos Unicos que
permitem ser elegiveis para terapéutica dirigida. De acordo com determinados fatores
relacionados com o tumor, poderda também ser proposta radioterapia paliativa. O

médico também podera discutir a possibilidade de participar em ensaios clinicos.

Apds o tratamento para a recidiva ou metastase, o seguimento através de

consultas e exames geralmente retomam a frequéncia de 3 meses, incluindo
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avaliagOes ao cérebro. Caso ndo haja progressao a frequéncia passa a 6 meses ao fim

de 3 anos e apds 5 anos serd anual.

Melanoma das mucosas urogenitais

Associacao
Melanoma HOME ACERCA DE NOS NOTICIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

MELANOMA DAS MUCOSAS
UROGENITAIS

APROXIMADAMENTE 20% DOS MELANOMAS DAS MUGOSAS COMECAM COMECAM NO TRATO GENITAL FEMININO
NAO EXISTEM FATORES DE RISCO OBVIOS IDENTIFICADOS, NEM DE HISTORICO FAMLLIAR

Figura 22 - Imagem site pagina“Melanoma das Mucosas Urogenitais”
Sintomas

Os sintomas dos melanomas das mucosas urogenitais sdo parecidos aos dos
outros cancros da vulva/vagina ou pénis e também parecidos com outras condi¢Ges de
salde menos graves. Incluem o aparecimento de um caroc¢o, de uma area dorida e/ou
que sangra e/ou mais escura e dificuldades em urinar. Caso surja algum destes
sintomas é muito importante comunica-los ao médico, para que ele possa esclarecer a

sua causa.
Diagndstico e Estadiamento

Na consulta de diagnéstico o médico ira realizar um exame completo, podera
propor uma cistoscopia — exame que utiliza um tubo flexivel de visualizacdo que
permite ver de forma aumentada e detalhada o canal urinario até a bexiga - e propor
uma ressonancia magnética pélvica (do fundo da barriga). Caso seja detetado um
nddulo ou lesdo suspeitos poderdo ser removidos ou realizada uma bidpsia, consoante
0 caso e os sintomas apresentados. Caso se confirme o diagndstico de melanoma das
mucosas urogenital podera também ser realizado um exame PET-CT ao corpo para

avaliar se o cancro se espalhou para outras partes do corpo.
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Existem varias mutagdes genéticas que tém sido identificados e que podem
estar envolvidos em alguns, mas ndo todos, os melanomas das mucosas. A amostra de
tecido recolhida na bidpsia pode ser testada para ver se uma ou mais destas mutacdes
genéticas identificadas estdao envolvidos no cancro. Este tipo de testes, designados
testes genéticos, pode ajudar a decidir qual o melhor tratamento, no presente e no

futuro.

A equipa médica fara um diagndstico baseado nos resultados dos testes e
exames médicos e, caso se confirme o diagndstico de melanoma urogenital, este sera
avaliado por um processo designado estadiamento. O estadiamento descreve o
estadio da doenca, ou seja, o quanto o melanoma se espalhou no corpo. Quanto maior
o estadio, mais o melanoma se espalhou. O estadiamento é muito importante porque
é utlizado pelos médicos para recomendar o tratamento mais adequado. Tal como o
melanoma anorretal ndo existe um sistema de estadiamento especifico para o

melanoma urogenital no sistema TNM, que se baseia nos trés parametros a seguir

enumerados:

. T — Tumor: refere-se ao tamanho, extensdo e tecidos que estdo envolvidos no
cancro;

. N- Nodulos linfaticos: refere se o melanoma se espalhou para os nédulos (ou

ganglios) linfaticos regionais;
. M- Metastases: se 0 melanoma se espalhou para locais distantes.

No sistema de estadiamento TNM o melanoma urogenital esta incluido no
estadiamento do melanoma da pele. Muitas vezes podera ser considerado o
estadiamento simples em que Estadio | corresponde a doenca localizada, Estadio Il a
doencga com envolvimento dos nédulos linfaticos regionais e Estadio Ill com presenca

de metastases distantes.

Nesta fase, a pessoa diagnosticada, familiares ou cuidadores devem comunicar
a equipa médica todas as suas duvidas sobre o progndstico e assim obter respostas
sobre os assuntos que considerem relevantes e, caso desejem, ter um maior

envolvimento na planificacdo do seu tratamento.
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Tratamento

O tratamento sera assegurado por uma equipa médica especializada
multidisciplinar, ou seja, que ira envolver profissionais de saude de vdrias
especialidades. Sendo o melanoma das mucosas urogenital um cancro raro que tem
semelhancas a ambos melanoma da pele e cancro urogenital, a equipa que fara o
seguimento provavelmente serd composta por especialistas destes ultimos tipos de
cancros. E importante esclarecer quem s3o os elementos da equipa que podem ser
contactados caso surja alguma questao durante a fase de tratamento ou, por exemplo,

seja necessario agendar uma consulta de urgéncia.

Se o melanoma urogenital ndo se espalhou para além da local onde se iniciou
o tratamento sera a cirurgia. No planeamento da cirurgia, deve ser discutido com o
médico como a cirurgia poderd afetar a continéncia urindria (capacidade de controlar
a urina) e, no caso dos homens, a fungao eréctil. Caso se preveja que este tipo de
sequelas sdo provaveis de acontecer devem ser conjuntamente avaliadas todas as
outras opgOes de tratamentos possiveis para que a pessoa diagnosticada possa decidir

gue tratamento que acha melhor para si.

O objetivo da cirurgia é remover o melanoma e um pouco do tecido saudavel
circundante (normalmente 5mm) de forma a garantir que todo o cancro é removido.
Se estas margens estiverem livres de melanoma, a cirurgia pode ser o fim do
tratamento ou dependendo do estadio e do tumor pode ser proposta terapéutica
adjuvante. Se as margens cirurgicas nao estiverem livres de melanoma a cirurgia

podera ser repetida. Caso tal ndo seja possivel podera ser proposta radioterapia.

Se o tumor for muito grande ou se se tiver espalhado, poderd ter que ser
realizada uma cirurgia mais complexa, que pode envolver a remocdao dos nédulos
linfaticos afetados. Novamente antes da cirurgia devera ser discutido com o médico o
impacto que podera ter na continéncia urinaria e funcdo eréctil (no caso dos homens)
e avaliadas todas as op¢Ges possiveis. Se 0 melanoma se espalhou podera ser proposta

guimioterapia ou radioterapia em vez de cirurgia.

Consoante os resultados da cirurgia e o estadio do cancro, pode ser proposta

terapéutica adjuvante. O tratamento adjuvante é o tratamento administrado apds o
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tratamento primario para matar eventuais células melanoma que tenham ficado no
corpo, mas que nao sao detetdveis por testes de sangue ou de imagem; a sua
realizacdo estd associada ao risco do melanoma voltar apds uma cirurgia de intencao
curativa. Podera ser proposta radioterapia adjuvante ou até a participagdao num ensaio

clinico.

Os tratamentos de Imunoterapia e terapéutica dirigida aprovados no
melanoma da pele podem também eventualmente ser propostos embora exista pouca
informacao em relagdo ao melanoma urogenital nesse contexto devido ao facto de ser

um cancro raro.
Pos-tratamento

Apds o tratamento inicial, ocorrerd um seguimento através de consultas e
exames regulares. Algumas diretrizes indicam que nos primeiros 3 anos as consultas
devam ocorrer a cada 3 meses e incluir os exames realizados na primeira consulta de
diagnéstico. Geralmente, 2 a 3 meses apods a cirurgia é realizado uma TAC do térax,
abdémen e pelve que podera ser repetido a cada 6 meses nos primeiros 3 anos.
Raramente o melanoma urogenital se espalha para o cérebro, mas poderd ser
discutido com o médico os riscos e beneficios de realizar exames ao cérebro. De 3 a5
anos apos o tratamento as consultas podem passar a ser semestrais e a TAC uma vez

por ano.

Caso o melanoma volte a aparecer a cirurgia é novamente a primeira linha de
tratamento. Caso a cirurgia ndo seja opc¢do deve ser discutido com o médico os
diferentes tratamentos disponiveis. Existem novos tratamentos em desenvolvimento
e 0 médico podera falar sobre as taxas de sucesso, riscos e beneficios. Podera ser
proposta Imunoterapia. Alguns melanomas urogenitais tém aspetos Unicos que
permitem ser elegiveis para terapéutica dirigida. De acordo com determinados fatores
relacionados com o tumor, poderd também ser proposta radioterapia paliativa. O

médico também podera discutir a possibilidade de participar em ensaios clinicos.

Apds o tratamento para a recidiva ou metastase, o seguimento através de

consultas e exames geralmente retomam a frequéncia de 3 meses, com avaliacGes
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também ao cérebro. Caso ndo haja progressao a frequéncia poderd passar a 6 meses

ao fim de 3 anos e a anual apds 5 anos.

MELANOMA DA CONJUNTIVA
Associacdo
‘ Melanomla HOME ACERCA DE NOS INFORMAGCAO SOBRE MELANOMA v NOTICIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

MEL
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Figura 23 - Imagem site pagina“Melanoma da Conjuntiva”

A conjuntiva constitui a camada mais externa do olho e € uma membrana mucosa,
fina e transparente que cobre a parte branca do olho (esclera) e também as palpebras,
internamente. A sua funcdo é proteger a superficie ocular de agentes externos e
manter a lubrificacdo ocular, uma vez que o muco produzido pela conjuntiva ajuda a

evitar que o olho fique seco.
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Figura 24 - Imagem site "Estrutura da conjuntiva”

O melanoma resultante deste tecido difere dos outros melanomas das mucosas
em varios aspetos. E muito mais facilmente detetado devido a sua localizagio no olho,
ha alguma evidéncia que possa estar associado a exposicao solar e, ao contrario dos
outros melanomas das mucosas, os melanomas da conjuntiva surgem frequentemente
de uma lesdo antecedente — um tipo de sinal ja existia no olho. No entanto, o
melanoma da conjuntiva poderda também surgir sem que exista nenhuma lesdo
anterior. O melanoma da conjuntiva é um cancro raro e representa cerca de 2% de
todos os cancros oculares, 5% dos melanomas oculares e 0,25% de todos os

melanomas, contudo a sua incidéncia tem vindo a aumentar.
Sintomas

O melanoma da conjuntiva geralmente apresenta-se como um carogo irregular
pigmentado que cresce na zona branca ou na zona pigmentada da conjuntiva do olho
e que, em alguns casos, pode causar dor ocular e irritacdo do olho. Pode também
apresentar-se sem pigmentac¢ao. Caso surja algum destes sintomas é muito importante
comunica-los ao seu médico, para que ele possa esclarecer a sua causa. E importante

gue as lesdes pigmentadas no olho sejam verificadas por um profissional qualificado.
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Existem varias de causas benignas associadas a dreas pigmentadas no olho, contudo, a

possibilidade destas dreas se tornarem malignas deve ser investigada.
Diagndstico e Estadiamento

O diagndstico do melanoma da conjuntiva é geralmente feito através de exame
clinico, utilizacdo da lampada de fenda ou biomicroscépio ocular, que é um aparelho
oftalmoldgico que utiliza uma fonte de luz de alta intensidade em simultdaneo com um
microscopio, e que permite observar as palpebras, a esclera, a conjuntiva, a cérnea, a
iris, o cristalino e o fundo ocular em varias amplia¢cdes e da ecografia ocular. Caso uma
lesdo suspeita seja detetada, sdo tiradas fotos para documentar o seu tamanho e
extens3o. E necessario realizar uma biopsia para confirmar o diagnéstico de melanoma
da conjuntiva. Geralmente a bidpsia realizada é excisional, o que significa que toda a
lesdao é removida e testada. Podera também ser realizada uma TC ou ressonancia
magnética para avaliar se o melanoma se espalhou para outras partes do corpo.
Consoante a espessura e a localizacdo do melanoma poderd também ser realizada uma

bidpsia dos ganglios sentinela.

Em termos de altera¢des genéticas, estudos recentes indicam que o melanoma
da conjuntiva partilha semelhangas moleculares com o melanoma da pele e parece ser
distinto dos outros melanomas das mucosas ou do melanoma da Uvea. Estes dados
bioldgicos sao importantes para a compreensao dos mecanismos da doenga e porque
tém implicagcGes nos tratamentos que podem estar disponiveis. As mutacdes genéticas
com maior importancia relatadas no melanoma da conjuntiva sdo BRAF, c-KIT e NRAS.
O tecido recolhido na bidpsia pode ser testado para ver se uma ou mais destas
mutagdes genéticas identificadas estao envolvidos no cancro. Estes testes genéticos

podem ajudar a decidir qual o melhor tratamento, no presente e no futuro.

Com base nos resultados dos testes e exames médicos e, caso se confirme o
diagndstico de melanoma da conjuntiva, este sera avaliado por um processo designado
estadiamento. O estadiamento descreve o estaddio da doenca, ou seja, o quanto o
melanoma se espalhou no corpo. Quanto maior o estadio, mais o melanoma se
espalhou. O estadiamento é muito importante porque é utlizado pelos médicos para

recomendar o tratamento mais adequado. O estadiamento do melanoma da
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conjuntiva de acordo com o sistema TNM baseia-se nos trés parametros a seguir

enumerados:

. T — Tumor: refere-se ao tamanho, extensdo e tecidos que estdo envolvidos no
melanoma;

. N- Nédulos linfaticos: refere se o melanoma se espalhou para os nédulos (ou

ganglios) linfaticos regionais;

. M- Metastases: se o melanoma se espalhou para locais distantes.

Estadiamento do melanoma da conjuntiva pTNM

O melanoma esta confinado ao epitélio da conjuntiva.

O melanoma envolve a zona bulbar da conjuntiva.

O melanoma envolve a zona ndo bulbar da conjuntiva.
O melanoma apresenta invasao local para o globo ocular, palpebra,
orbita ocular, ducto nasolacrimal, saco lagrimal ou seios paranasais.

T4 O melanoma que, independentemente do tamanho, se espalhou para
o sistema nervoso central.

O melanoma nao esta presente nos ganglios linfaticos regionais

O melanoma esta presente nos ganglios linfaticos regionais

Nao foram avaliados os ganglios linfaticos regionais

Hm Nao estao presentes metastases distantes de melanoma
“n Estao presentes metastases distantes de melanoma

Figura 25 - Imagem site "Estadiamento do melanoma da conjuntiva”

Tratamento

No melanoma da conjuntiva sempre que possivel o tratamento tem em conta
a preservacdo do olho, sendo o tratamento mais comum a remocdo local do
melanoma. Atualmente, a base do tratamento do melanoma da conjuntiva é a excisao
local ampla — remover cirurgicamente toda o melanoma e uma margem de tecido
saudavel em redor do tumor de forma a garantir que nenhuma célula de melanoma
ficou naquele local - através de uma técnica designada "no-touch" (sem tocar), cujo

objetivo é prevenir a disseminagdo tumoral durante a cirurgia, e aplicacdo de
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crioterapia - o uso terapéutico das temperaturas frias que ajuda na melhoria do
controlo local da doenga - nas margens. A exenteragdo orbital ou enucleagdo poderao
ser realizadas em casos de tumores extensos dificeis de controlar localmente com
cirurgia de excisao e crioterapia. A exenteragao orbital consiste na remocao de todo o
conteudo da drbita ocular, incluindo os musculos, o sistema de glandulas lacrimais, o
nervo 6tico, bem como partes varidveis do osso da orbita, sendo que a palpebra pode
ser poupada, dependendo da extensdo do tumor. A enucleacdo consiste na remocao
de todo o globo ocular, incluindo o globo e a esclera, mas deixando o resto do

conteudo orbital.
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Figura 26 - Imagem site “Enucleacdo e exenteracao orbital”

Existem terapéuticas adjuvantes que poderdao ser aconselhadas ou
disponibilizadas a fim de melhorar o controlo da doenca a longo prazo uma vez que o
melanoma da conjuntiva apresenta uma forte propensdo para recidivas e
metastizacdo, que preferencialmente ocorre para o figado, cérebro e pulmdes. No
entanto, devido a raridade do melanoma da conjuntiva ndo existem dados suficientes
relativos a eficacia de cada tratamento e nenhum dos tratamentos adjuvantes
apresentados tem um papel estabelecido no tratamento primario da doenca. A decisdo
de prosseguir o tratamento adjuvante é especialmente recomendada em casos de
doenca que ndo pode ser totalmente removida por excisdo e se observa a presenca de
melanoma nas margens cirdrgicas. As terapias relatadas incluem quimioterapia tdpica,

a radioterapia e a braquiterapia.

A quimioterapia tépica é valorizada pela sua capacidade de tratar toda a

superficie ocular, o que permite o tratamento de lesdes difusas ou multifocais, ou
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areas ocultas. Os agentes quimioterapicos mais utlizados no melanoma da conjuntiva

sao a mitomicina C e o interferao alfa-2b. A mitomicina C é o agente mais estudado.

A radioterapia consiste em tratar o melanoma com um feixe radioativo. Uma
maquina especial é utilizada para modelar o feixe de radiagdo com o tamanho e forma

exatos do tumor, de modo a minimizar os danos nos tecidos delicados que o rodeiam.

A braquiterapia é uma forma de radioterapia interna, em que a fonte de
radiacdo é colocada na superficie ocular no interior do tumor ou préximo, de forma a
destruir as eventuais células malignas que estejam presentes. Isto significa que o
tumor recebe uma grande quantidade de radiacdo, enquanto os tecidos saudaveis
proximos recebem menos radiagao e tém menos probabilidades de serem danificados.
A braquiterapia envolve duas intervengdes: a primeira consiste em fixar a fonte de
radiacdo ao olho e a segunda consiste na sua remocdo depois das células tumorais

terem sido mortas.

Dada a raridade do melanoma da conjuntiva, ndo existe uma recomendacao
padrdo para o tratamento da doengca metastdtica. Em geral, o tratamento é
semelhante ao disponibilizado no melanoma da pele avancado. Uma vez que se estima
que 50% dos melanomas da conjuntiva primarios e metastaticos tém mutagcdo no
BRAF, a terapéutica dirigida para melanoma da pele podera ser uma opg¢do. Outra
opc¢ao terapéutica neste contexto poderd ser a Imunoterapia, que demostrou poder

ser eficaz em alguns casos de melanoma da conjuntiva.
Pos-tratamento

N3o existe consenso sobre técnicas de diagndstico de imagiologia ou de
protocolos de seguimento apds tratamento e estes dependem do progndstico de cada
pessoa. No entanto, qualquer doente com melanoma da conjuntiva deverd ser um
acompanhado a longo prazo para monitorizar a recorréncia ou metastases. Poderd ser
recomendado um exame oftalmoldgico completo semestral, imagiologia anual dos
ganglios linfaticos regionais, cérebro, abdomen e do tdrax e anadlises ao sangue,
incluindo enzimas hepaticas. Adicionalmente os exames PET/CT frequentemente

utilizados para detetar metastases noutros tipos de cancro podem ser utilizados.
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MELANOMA DA UVEA

Associagao
& Melanoma HOME ACERCA DE NOS INFORMAGAO SOBRE MELANOMA v+ NOTICIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

MELANOMA DA UVEA

O MELANOMA DA UVEA OU MELANOMA UVEAL, APESAR DE SER UM CANCRO RARO, E O CANCRO INTRA-OCULAR
MAIS COMUM EM ADULTOS E A INCIDENCIA ANUAL NA EUROPA E DE APROXIMADAMENTE 6 CASOS POR
MILHAO DE HABITANTES POR ANO. O MELANOMA DA UVEA SURGE A PARTIR DOS MELANOCITOS DA UVEA QUE
E UMA ESTRUTURA DO OLHO QUE COMPREENDE A IRIS, O CORPO CILIAR E A COROIDE

Figura 27 - Imagem site pdgina "Melanoma da Uvea”

O melanoma da Uvea ou melanoma uveal, apesar de ser um cancro raro, é o
cancro intraocular mais comum em adultos e a incidéncia anual na Europa é de
aproximadamente 6 casos por milhdo de habitantes por ano. O melanoma da uUvea
surge a partir dos melandcitos da Uvea que é uma estrutura do olho que compreende
airis, o corpo ciliar e a coroide. Mais de Mais de 90% dos melanomas da Uvea envolvem

a coroide, estando apenas 6% confinados ao corpo ciliar e 4% a iris:

Cordide
Esclera -
Melanoma
da Coroide
Corpo aliar —_
Melanoma ’ Macula
da ins
Lente
Melanoma do corpo Retina

cliar

Figura 28 - Imagem site pagina "Diferentes tipos de melanoma da Uvea”

Devido a sua maior visibilidade, o melanoma da iris é tipicamente diagnosticado

numa fase mais precoce do que corpo ciliar e melanoma da coroide. O melanoma da
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Uvea é mais comum em pessoas com idade compreendida entre os 50 e os 70 anos, de
pele branca e olhos claros e com grande nimero de sinais. Ndao ha evidéncias
consistentes de que a exposicdo a luz UV ou outros agentes ambientais sejam fatores
de risco para melanoma da Uvea. Desta forma, sendo os fatores de risco
principalmente genéticos ndo é possivel dar qualquer conselho especifico sobre

medidas preventivas.
Sintomas

O melanoma da Uvea é um tumor intraocular, o que significa que cresce
silenciosamente antes que qualquer alteracdo visivel no exterior possa ser detetada.
Os sintomas podem comecar quando ha um descolamento parcial da retina (se esse
descolamento for extenso). Os sintomas podem ser altera¢des na visdo como ver
pontos ou luzes intermitentes, ndo conseguir focar ou ter a visdo distorcida, perda
parcial ou total de visdo e perda de campo visual. Também podem ocorrer alteragdes
na aparéncia do olho como o aparecimento de um caro¢o ou mancha na superficie do
olho ou irritagdo ocular. A dor é um sintoma raro que, geralmente sé surge quando o
melanoma se espalhou para a parte exterior do olho. Cerca de 30% dos casos sdo, no

entanto, assintomaticos e detetados em comuns exames de rotina.
Diagndstico e Estadiamento

A observagao por um médico experiente continua a ser a abordagem de
diagndstico mais importante para a detecio do melanoma uveal. E muito dificil
distinguir um pequeno melanoma uveal de um sinal comum. Sempre que estejam
presentes sinais no olho estes devem ser vigiados por rotina para avaliar se ha
crescimento ou outras alteracdes. As observacdes clinicas que ajudam a identificar o

melanoma da Uvea sdo a presenca de:

o uma lesdo com espessura superior a 2 mm,;

J liguido sub-retiniano;

. sinais e sintomas visuais referidos anteriormente;
J superficie tumoral de cor alaranjada;

. margem tumoral que toca o disco 6tico;
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No diagndéstico do melanoma da Uvea podem ser utilizados diferentes tipos de
testes como o exame clinico oftalmoldgico, a utilizagdo da lampada de fenda ou
biomicroscopio ocular, que é um aparelho oftalmolégico que utiliza uma fonte de luz
de alta intensidade em simultaneo com um microscdpio, e que permite observar as
palpebras, a esclera, a conjuntiva, a cérnea, a iris, o cristalino e o fundo ocular em
varias ampliagbes, a ecografia ou ultrassonografia ocular e o angiograma ou
angiograma de fluoresceina. Este ultimo exame permite observar a circulagao
sanguinea da retina e coroide, através da utilizacdo de um contraste designado
fluoresceina sddica, administrado numa veia do braco, seguido de sequéncia rapida de
fotografias ao fundo do olho. A angiografia é importante para obter mais informacao
sobre a natureza do tumor. Pode também ser proposta uma bidpsia por aspiracdo com

agulha fina, que podera ajudar num estadiamento mais preciso do melanoma.

O melanoma da uvea apresenta um perfil genético de mutag¢des distinto de
todos os outros tipos de melanoma, que podem ser agrupadas em dois grandes grupos,
de acordo com a via metabdlica que a alteracdo genética ird afetar. Assim, as mutagdes
comuns sao nos genes GNAQ, GNA11, PLCB4 ou CYSLTR2 e nos genes BAP1, SF3B1 e
EIF1AX. Estas alteragdes sao quase mutuamente exclusivas, ou seja, quando esta
presente a mutagao de um grupo ndo estd a do outro e neste momento nado existe
terapéutica dirigida para nenhuma delas. Desta forma, o conhecimento da genética do
melanoma uveal ndo afeta diretamente o tratamento em termos de medicacao
aprovada, mas pode ser crucial para avaliar a possivel inclusdo num ensaio clinico e

determinar o risco de recidiva do melanoma no futuro.

Frequentemente é também realizado uma ecografia ou ressonancia magnética

do figado porque o figado é o local mais comum de metastizacdo do melanoma uveal.

Com base nos resultados dos testes e exames médicos e, caso se confirme o
diagndstico de melanoma da Uvea, este sera avaliado por um processo designado
estadiamento. O estadiamento descreve o estaddio da doenca, ou seja, o quanto o
melanoma se espalhou no corpo. Quanto maior o estadio, mais o melanoma se
espalhou. O estadiamento é muito importante porque é utlizado pelos médicos para
recomendar o tratamento mais adequado. O estadiamento do melanoma da Uvea de

acordo com o sistema TNM baseia-se nos trés parametros a seguir enumerados:
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. T — Tumor: refere-se ao tamanho, extensdo e tecidos que estao envolvidos no
melanoma; pode ser TO se nao ha evidéncia de tumor, TX se o tumor primario nao
pode ser avaliado ou qualquer outra combinacdo entre T1 a T4 e, dentro de cada T, de

a até e. Por exemplo T1b ou T4e;

. N- Nédulos linfaticos: refere se o melanoma se espalhou para os nédulos (ou
ganglios) linfaticos regionais, pode ser NO se o melanoma ndo se espalhou para os
nddulos linfaticos vizinhos, NX se os nédulos linfaticos ndo podem ser avaliados e N1

se 0 melanoma se espalhou para os nédulos linfaticos préximos;

. M- Metastases: se o melanoma se espalhou para locais distantes, pode ser MO

se 0 melanoma nao se espalhou para partes distantes do corpo ou M1 se se espalhou.

No melanoma da Uvea o T dos melanomas da iris é descrito de forma diferente
do T dos melanomas da coroide ou corpo ciliar e N e M sdo descritos da mesma forma.
Combinando o valor de T, N e M obtém-se o estaddio, que no melanoma da Uvea é

bastante complexo e detalhado, com 7 estddios diferentes possiveis:

Estadiamento do melanoma uveal

© melanoma é de categoria de tamanho 1 e ndo envolve o corpo ciliar ou outras partes do olho, nem se propagou aos ganglios

linfaticos regionais ou a outras areas do corpo (T1a, NO, MO).

© melanoma é uma categoria de tamanho 1 que pode ou nio envolver o corpo ciliar, com ou sem extensio extra-ocular ou é uma
categoria de tamanho 2 que ndo envolve o corpo ciliar. Nao ha propagacdo para ganglios linfaticos regionais ou a outras areas do
corpo (T1b, T1¢, T1d, ou T2a; NO, M0).

O melanoma é de categoria de tamanho 2 que envalve o corpo ciliar mas que ndo se espalhou para além do globo ocular ou é de
Estadio “B categoria de tamanho 3 que nac se espalhou para o corpo ciliar ou globo ocular. Ndo se espalhou para os ganglios linfaticos regionais

ou para outras areas do corpo (T2b ou T3a; NO, MO).

O melanoma é de categoria de tamanho 2 com uma extensdo extra-ocular de 5 mm ou menos de dia ), COM ou sem envols

do corpo ciliar que nao se tenha espalhado pelos ganglios linfaticos ou por outras partes do corpo (T2c ou T2d, NO, M0) ou O

Estadio lIIA | é de de tamanho 3 que pode ou néo envolver o corpo ciliar, com ou sem propagacdo extra-ocular até um
diadmetro de 5 mm ou menos, mas que nao se espalhou para os ganglios linfaticos ou para outras partes do corpo (T3b ou T3¢, NO, M0)
ou O melanoma ¢ de categoria de tamanho 4 que ndo envolve o corpo ciliar @ ndo se propagou acs ganglios linfiticos ou a outras
partes do corpo (T4a, NO. MO)

O melanoma ¢ de categoria de tamanho 3 com envolvimento do corpo ciliar e propagacdo extra-ocular que nao se espalhou para os

ganglios linfiticos ou para outras partes do corpo (T3d, NO, M) ou O é de de tamanho 4 com ou sem

Estadio IlIB

envolvimento do corpo ciliar que pode ou nao ter-se espalhado para fora do globo ocular. Néo se propagou para ganglios linfaticos

regionais ou a outras dreas do corpo (T4b ou T4c, NO, MO).

O melanoma é de categoria de tamanho 4 que envolve o corpo ciliar e que se espalhou para fora do globo ocular. Contudo, nio se

propagou aos ganglios linfaticos regionais ou a outras éreas do corpo (T4d ou T4e; NO, MO).

O melanoma é de qualquer tamanho que se espalhou para os ginglios linfaticos efou para outras partes do corpo fora do olho

(qualquer T, N1, MO; ou, qualquer T, qualquer N, M1).

Figura 29 - Imagem site "Estadiamento do melanoma da Uvea”
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Pode também ser utilizado um estadiamento mais simples que divide os

melanomas da Uvea em pequenos, médios e grandes:

. Pequeno: entre 1 mm e 3 mm de altura e entre 5 mm e 16 mm de comprimento;
. Médio: entre 3,1 mm e 8 mm de altura e ndo mais de 16 mm de comprimento;
. Grande: Mais de 8 mm de altura ou mais de 16 mm de comprimento.

Os médicos também descrevem este tipo de cancro pelo seu grau (G), que
descreve o quanto as células de melanoma se assemelham com células saudaveis
quando observadas ao microscépio. Se as células do melanoma forem semelhantes as
do tecido sauddvel e existirem diferentes agrupamentos de células, o melanoma é
designado de diferenciado ou de baixo grau. Se as células de melanoma sdao muito
diferentes do tecido saudavel, o melanoma é designado indiferenciado ou de alto grau.
O grau do melanoma pode ajudar o médico a prever a rapidez com que se espalhara

e, geralmente, quanto menor for o grau do tumor, melhor serd o progndstico.
Tratamento

No tratamento do melanoma da Uvea as equipas sao geralmente compostas
por varios especialistas, no que se designa uma abordagem de equipa multidisciplinar,
e sdo incluidos mais do que um tipo de tratamento, Por exemplo, as pessoas que
recebem radioterapia para o olho também podem precisar conversar com um
oftalmologista ou cirurgido plastico para garantir o correto funcionamento do olho
apds o tratamento. E importante esclarecer quem s3o os elementos da equipa que
podem ser contactados caso surja alguma questao durante a fase de tratamento ou,

por exemplo, seja necessario agendar uma consulta de urgéncia.

Os principais objetivos no tratamento do melanoma da Uvea sdo reduzir o risco
do melanoma se espalhar e a manutenc¢do da saude e a visdo do olho da pessoa,
sempre que possivel. As opcOes e recomendacdes de tratamento dependem de varios
fatores, incluindo o tipo e estadio do melanoma, possiveis efeitos colaterais,
preferéncias da pessoa diagnosticada e a sua saude geral. A pessoa diagnosticada
deverd ter tempo para refletir sobre todas as suas opcdes de tratamento e devera ter

oportunidade para fazer perguntas sobre o que n3o for claro para si. Eimportante falar
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com o médico sobre os objetivos de cada tratamento e o sobre que é expectavel

acontecer.

A cirurgia consiste na remoc¢do do melanoma e de algum tecido saudavel
circundante durante a operagdao, designando-se ressec¢do cirurgica. A cirurgia é
normalmente realizada por um oftalmologista, que removera partes ou todo o olho

afetado, dependendo do tamanho e da propaga¢ao do melanoma. As op¢des cirurgicas

incluem:

. Iridectomia: remocgdo de parte da iris;

. Iridociclectomia: remocdo de parte da iris e do corpo ciliar;

. Esclerouvectomia/endoresec¢do: remocdo parte da coroide, preservando o
olho;

. Enucleagdo: remogao do olho

Em alguns casos, a cirurgia também pode ser usada para colocar um disco
radioativo para radioterapia interna, também chamada braquiterapia que é abordada

mais a frente neste capitulo.

Os efeitos secundarios potenciais da cirurgia ocular sdo semelhantes aos de
qualquer cirurgia, incluindo risco de infe¢do, problemas associados a anestesia geral e
dor. O sucesso de uma cirurgia é dificil avaliar no imediato, podem ser necessdarias
varias semanas até que os médicos possam determinar se todas as células cancerosas

foram removidas durante a cirurgia.

Por vezes, a Unica escolha que um médico tem no tratamento do melanoma da
Uvea é a remoc¢ao do olho. Devido a esta perda visual, uma pessoa pode ter problemas
com a percecdo de profundidade, no entanto a maioria das pessoas consegue ajustar-
se a estas diferengas e a cirurgia estética disponivel permite a obtencdo de bons
resultados cosméticos. O olho que foi retirado pode ser substituido por uma protese —
um olho artificial — que terd quase o mesmo aspeto e comportamento de um olho
natural. Por exemplo, o olho artificial ird mover-se ao mesmo tempo que o olho
saudavel, embora nao de forma sobreponivel, mas que podera permitir um resultado
final estético que serd impercetivel a estranhos. Se for necessdria a enucleacdo, a

pessoas diagnosticada deverd falar com seu médico sobre a prdotese o mais
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brevemente possivel de forma a avaliarem quanto tempo demorard até estar

disponivel.

A radioterapia consiste na utilizacdo de raios X de alta energia ou outras
particulas como protdes para destruir as células de melanoma. Um regime de
radioterapia consiste geralmente num numero especifico de tratamentos dados
durante um periodo de tempo determinado. A radioterapia mais comum é a radiagao
externa, na qual a radiacdo é dada por uma maquina fora do corpo. A radioterapia
externa pode ser dada apds enucleagdo ou como tratamento paliativo. Quando o
tratamento por radiacdo é dado usando implantes, chama-se radioterapia interna ou
braquiterapia. Para este tratamento, o oftalmologista coloca um disco radioativo, por
vezes designada placa, perto do melanoma no olho. A utilizacdo de radioterapia para
tratar o melanoma da Uvea pode resultar em alguma perda de visdo ou outras
complicagdes, pelo que os médicos podem recomendar outros tratamentos em
primeiro lugar. A extensdo dos efeitos secundarios depende do tipo e da dose de
radioterapia que a pessoa recebe, onde o tumor se encontra, e a saude geral da
pessoa. Para tumores maiores, hd mais riscos de efeitos secundarios ou complicacdes
da radioterapia. Os efeitos secundarios podem nao aparecer de imediato. No entanto,
o tratamento do cancro dos olhos através da radioterapia esta continuamente a
melhorar. A pessoa diagnosticada devera discutir com o seu médico sobre os riscos e

beneficios dos diferentes tipos de radioterapia.

A terapia laser, também pode se designada termoterapia ou termoterapia trans
pupilar, por vezes é também utilizada no tratamento do melanoma da Uvea em
combinacdo ou ndo com a radioterapia. Este procedimento utiliza o calor sob a forma

de um laser para diminuir o tamanho do melanoma.

Se o melanoma se espalhou para outro local do corpo, é chamado cancro
metastdatico. Por exemplo, o melanoma intraocular metastatico pode alastrar do olho
para outras partes do corpo através dos vasos sanguineos, tais como o figado, que o
6rgdo mais comum de metastizacdo do melanoma da Uvea. Outros locais comuns de
metastases incluem os pulmodes e 0 0sso. Esta provado que a resseccdo das metastases
hepaticas do melanoma uveal prolonga a sobrevivéncia quando tecnicamente possivel.

Antes do procedimento, poderd ser realizada uma laparoscopia exploratoria
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(procedimento cirurgico) para verificar se a ressec¢do da metdstase é possivel. Se ndo
for possivel realizar a ressec¢do do melanoma do figado, poderao ser considerados
outros tratamentos dirigidos para o figado. Nos Uultimos anos, tem havido
desenvolvimentos nas terapéuticas dirigidas ao figado, tais como, a
quimioembolizagdo arterial transcateter, a radioembolizagao interna seletiva e a

perfusdao hepatica percutanea.

Se o melanoma estiver fora do figado e se tiver se espalhado para outros

orgaos, pode também ser proposta quimioterapia.

A imunoterapia também é uma opcdo e o Ipilimumab é atualmente
recomendado por algumas linhas de orientagdo de tratamento europeias para o
melanoma uveal metastatico. Outros tratamentos de imunoterapia estdo a ser

testados em ensaios clinicos.

As mutacOes genéticas associadas ao melanoma uveal - GNAQ e GNA11 — ndo
tém atualmente terapéutica dirigida especifica, no entanto outras terapéuticas
disponiveis dirigidas a mesma via, como os inibidores de MEK, poderao ser eficazes no

melanoma uveal e estdo a ser avaliadas em ensaios clinicos.

Se 0 melanoma reaparece, um ciclo de testes recomecara para se pesquisar o
maximo possivel sobre a recorréncia. Apds a realizacdo dos testes, sdo discutidas
novamente as op¢des de tratamento. Muitas vezes o plano de tratamento incluira
novamente os tratamentos descritos acima, tais como cirurgia ou radioterapia, mas
podem ser utilizados numa combinacao diferente ou dados a um ritmo diferente. Pode
também ser sugerida a participacdao em ensaios clinicos que estejam a estudar novas

formas de tratamento.
Pos-tratamento

N3o existe consenso sobre técnicas de diagndstico de imagiologia ou de
protocolos de seguimento apds tratamento e estes dependem do progndstico de cada
pessoa. Assim, a frequéncia e o tipo vigilancia podera ser estratificada de acordo com
o risco. Na classificacdo de risco é particularmente importante a bidpsia recolhida. De
qualquer das formas, qualquer doente com melanoma da Uvea deverd ser um

acompanhado a longo prazo para monitorizar a recorréncia ou metdastases. Podera ser
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recomendado um exame oftalmoldgico completo semestral, imagiologia semestral ou
anual do figado, cintigrafia dssea (se estiver presente dor dssea) e andlises ao sangue,
incluindo enzimas hepdticas. Embora nao consensual, as evidéncias sugerem que a
ressonancia magnética pode detetar lesGes hepaticas mais cedo, permitindo a sua
remogao cirurgica e prolongamento da sobrevivéncia. Adicionalmente os exames
PET/CT comummente utilizados para detetar metdastases noutros tipos de cancro

podem ser utilizados.

A VIDA DEPOIS DO MELANOMA

Associagao

Melanoma HOME ACERCA DE NOS NOTiCIAS JUNTE-SE A NOS Q
Portugal

A VIDA DEPOIS DO
MELANOMA

Figura 30 - Imagem site pagina ”A vida depois do melanoma”

Ter melanoma é uma experiéncia que comec¢a no diagndstico. Durante o
tratamento, algumas pessoas sentem que a sua vida esta em espera ou num limbo.
Completar o tratamento pode ser ao mesmo tempo stressante e excitante. Esta
presente o alivio de ter terminado o tratamento, mas é dificil ndo haver preocupacao
com a possibilidade do melanoma voltar - quando o melanoma volta, chama-se
recorréncia. Esta é uma preocupacdo muito comum entre aqueles que ja tiveram
melanoma. Pode demorar algum tempo até que a confianga na prdpria recuperagao

seja sentida como real e os medos sejam, de algum modo, aliviados.

O plano de tratamento de cada pessoa sera diferente pois depende da
localizacdo, do estadio, do tipo de melanoma que foi diagnosticado e das decisdes

individuais. Consequentemente, as necessidades de cada um depois do tratamento
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serdo diferentes. No entanto, algumas dificuldades que poderdo surgir apds o
tratamento sdo: cicatrizes, dor, linfedema (quando o liquido linfatico se acumula e
causa inchaco, geralmente nos bracos e pernas), fadiga, questdes emocionais como

depressao e ansiedade e outros efeitos secunddarios a longo prazo.

Para a maioria das pessoas, a experiéncia de melanoma ndo acaba no ultimo
dia de tratamento. Algumas pessoas quando o tratamento termina preocupam-se com
cada sintoma ou dor receando que o melanoma volte. Outras pessoas sentem-se
pressionadas a regressar a sua rotina anterior ao diagndstico, o regressar a vida

“normal”.

E importante dar tempo para a adaptacdo as mudancgas fisicas e emocionais, e
estabelecer uma nova rotina didria de acordo com o préprio ritmo. A familia e amigos

também podem precisar de tempo para se adaptarem.

E também de vital importancia que seja realizado regularmente o autoexame
para monitorizar quaisquer novas alteracdes (na pele e nos ganglios linfaticos, etc.) e
gue seja seguido rigorosamente o plano de acompanhamento definido com a equipa
médica. O plano de acompanhamento, ou seja, a frequéncia de consultas ou testes que
serdao aconselhados, dependem do estadio no diagndstico e sdo mais frequentes e
completos quanto maior é o estadio. Apds o diagndstico e tratamento devem ser
adotados comportamentos que contribuem para diminuir o risco do melanoma voltar,
nomeadamente todas as recomendacdes relativas a protecdo da exposicdo solar,
incluindo o uso de roupa protetora solar, aplicacdo de protetor solar de fator 30 ou
superior, utilizacdo de chapéu, utilizacdo 6culos de sol adequados e evitar a exposi¢ao

entre as 11h e as 17h.

Acima de tudo, deve ser gentil consigo mesmo. Reconhecer como se estd a
sentir € muito importante para poder gerir as emoc¢ées. Os amigos e a familia podem
aconselha-lo a "pensar positivamente". E quase impossivel ser sempre positivo; todos
tém dias bons e maus, antes e depois de um diagndstico de melanoma. Nado ha provas
cientificas que sugiram que o pensamento positivo tenha qualquer impacto sobre a
sobrevivéncia ao melanoma. No entanto, muitas pessoas que foram diagnosticadas

com melanoma dizem que o sentimento de esperanca as ajudou a lidar com a sua

83



doenca e a fazer mudangas positivas, tais como fazer mais exercicio fisico ou melhorar

a sua alimentacgao.

E aconselhado adotar uma dieta saudavel e pratica de atividade fisica regular
adaptada a sua condigdo fisica. E importante incluir na rotina didria estratégias que

ajudem a gerir o diagndstico de melanoma e pedir sempre ajuda no que precisar.
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-
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FALAR?"
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READ MORE

ASSOCIAGCAO MELANOMA
PORTUGAL PARTICIPOU NO II
MELANOMA ENCONTRO DE MELANOMA E
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READ MORE
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READ MORE

Figura 31- Imagem site pagina "Noticias”
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111.3. Publicagdes Facebook e Instagram

Para consulta dos materiais criados para as redes, sera necessario consultar os
respetivos pagina de Facebook e perfil Instagram, uma vez que, por um lado, sdo um
misto de publicacdes de fotos e de videos e, estes ultimos, ndo passiveis de partilhar
neste contexto, por outro lado, o sentido perde-se fora do contexto das plataformas.

Os temas escolhidos para as publicacdes foram:
e publicagdes sobre a associagao e servigos prestados;
e publicacdes sobre atividades desenvolvidas pela associacao;

e publicacGes sobre melanoma na prevencdo e tratamento, informacao
de salde relevante para doentes oncolégicos. Por exemplo, prioridades

na vacinacdao COVID-19 ou como utilizar a mascara de protecao;

e publicagdes sobre a celebragdo de dias relevantes. Por exemplo, no dia
internacional das mulheres e raparigas na ciéncia foi escolhida uma
Investigadora portuguesa relevante na investigacdo de melanoma,
tendo sido partilhado o seu trabalho de investigacdo. Outro exemplo
foi uma publicagdo sobre do dia internacional das doencas raras, com
a partilha de dados sobre doencas raras, dificuldades e formas de as

ultrapassar.
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A pagina de Facebook criada fica aqui:
https://www.facebook.com/MelanomaPortugal/
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Figura 32 — Captura de ecran de algumas publicacdes da pagina de Facebook

O perfil de Instagram criado fica aqui:

https://www.instagram.com/melanomaportugal/
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Figura 33 - Captura de ecran de algumas publicac¢des e videos do perfil de Instagram
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111.4. Avaliagao de impacto e resultados

O site foi sendo melhorado ao longo destes meses, quer em questdes de
ortografia, quer em questdes graficas, quer em outras questdes mais técnicas do foro
da otimizacdo de busca. O site tem sido regularmente atualizado com as novidades
relevantes tais como novas parcerias ou noticias de eventos em que a Associacao
participa. E através do site que ocorre a inscricdo para ser sécio ou voluntario e
também dispde de um formulario de contacto geral. No periodo de janeiro a outubro
de 2021, foram contabilizados 30 contactos via site. Relativamente a andlise
performance do site, por questdes de ordem técnica ndo foi possivel recolher o
historial dos indicadores até a data de entrega deste relatdrio. No entanto, a avaliacao
de performance do site estd a ser realizada tendo em conta as seguintes métricas:
numero de visitantes; taxa de rejeicdao (métrica calculada quando alguém visita uma
Unica pagina do site e sai do site sem ter visto uma segunda pagina); média de pdaginas
vistas por sessdo; duragao da sessdo; tempo médio em cada pagina; fontes de trafego
(locais de onde os visitantes do site provém — pesquisa google, redes sociais, etc.; tipo
de dispositivo a partir do qual o visitante esta a aceder; interagdes por visita (permite
saber como os visitantes se deslocam através do site) e paginas de saida do site. Para
tal é utilizada a ferramenta Google Analytics, uma plataforma que analisa os dados
online através da implementacao de um cdodigo nas paginas do site, que recolhe

informacgao dos utilizadores e a transforma em relatérios.

A producdo de conteudos para o site foi o foco deste projeto. A criagao de perfis
nas redes sociais foi acessorio e é algo para ser trabalhado e melhorado no futuro. De
qualquer das formas ainda que secundario, foi um trabalho importante na divulgacao
do site, angariacdo de sdcios e que contribuiu para aumentar a experiéncia na gestao

de redes sociais.

Foram realizadas 27 publicacdes no Facebook, o que resulta numa média de
aproximadamente 2,7 publicagbes mensais e 18 publicagcdes no Instagram, ou seja,
uma média mensal de cerca de 1,8 publicagcdes mensais. O objetivo inicial seria de fazer
uma publicacdo por semana em cada uma das redes, o que ndo foi possivel por
restricdes de recursos humanos. O plano de publicacdes também foi sendo adaptado

ha medida da pertinéncia e urgéncia dos temas ndo previstos que surgiram. Por
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exemplo, quando surgiram as questGes de seguran¢a associadas a vacina contra a
COVID-19 da AstraZeneca ou a alteragdo do acesso a vacinagao por parte dos doentes
oncolégicos. A performance das publicacdes tem sido crescente, em paralelo com o

aumento sustentado de seguidores desde o inicio do projeto.

[ 5
) % Vacina AstraZeneca
Vacina AstraZeneca i ad
¢ No passado dia 8 de Abril a Agéncia Europeia do Medicamento « Uma explicacio plausivel para o aparecimento destas reacdes
(EMA) publicou as conclusdes da revisdo realizada aos casos de adversas é uma resposta imunolégica similar & ocasionalmente
trombose ocorridos em pessoas vacinadas com a vacina da observada em doentes tratados com heparina, designada
AstraZeneca; trombocitopenia induzida por heparina;

« Adata da avaliagdo foram registados 86 casos de trombose em 25 E necessdria mais informagdo que permita clarificar este

milhdes de pessoas vacinadas; mecanismo, pelo que foi solicitada a condugdo de novos estudos e
alteracdo dos jd em curso de forma a recolher dados que
» Com estes dados o risco contextualizado é: permitam maior clarificacdo;

5 s 2.5 0s casos de trombose ocorreram principalmente em mulheres
1 pessoa vacinada com a vacina da AstraZeneca em cada 250 000 ird P P ) - ) .
desenvolver coagulos sanguineos com baixas plaquetas com menos de 60 anos, nas duas semanas seguintes a vacinagao

- , , mas, neste momento, ainda ndo é possivel estabelecer fatores de
1 pessoa em cada 1000 por ano ird desenvolver um codgulo sanguineo

devido a uma viagem de avido risco especificos.
sz . .. 1
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Figura 34 — Pubicacdo Facebok e Instagram de 26Abr2021 sobre dados de seguranca
da vacina AstraZeneca contra a COVID-19.

Apds cerca de 10 meses de publica¢des:

e a pagina do Facebook da Associacdo conta com 334 seguidores e tem 298
gostos. O alcance da pagina, ou seja, o numero de pessoas que viram qualquer
conteudo de ou sobre a pégina, foi de 4569.

e 0 perfil de Instagram tem 147 seguidores. O alcance da pagina, ou seja, o
nimero de contas individuais que viram qualquer uma das publicacGes ou
histdrias pelo menos uma vez, foi de 357 pessoas.
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Figura 35 — Numero total de gostos na pdgina de Facebook e seguidores do Instagram

por idade e género desde 17Jan2021 até 05Nov2021.

A associacdo contabiliza 52 sécios com quotas atualizadas. Foi possivel ajudar

e esclarecer diretamente 15 pessoas com diagndstico de melanoma que fizeram o

primeiro contacto via site, nUmero de WhatsApp ou redes sociais.

Foram estabelecidas as seguintes parcerias:

EUPATI - https://eupati.eu/, entidade que tem como objetivo promover
a capacitacdo e envolvimento dos cidaddos e doentes no processo de
Investigacdo & Desenvolvimento (I&D) de medicamentos, com a
participacdo de representantes dos pacientes, academia, industria e

outros parceiros.

EURORDIS - Task Force Informacdo, Transparéncia e Acesso aos

Medicamentos (DITA) - https://www.eurordis.org/pt-pt/content/dita-

task-force - que contribui para varios projetos da UE associados a
pessoas com doengas raras colaborando com Rede Europeia de

agéncias HTA (EUnetHTA) e Agéncia Europeia de Medicamentos (EMA);

Melanoma Patient Network Europe (MPNE) -

http://www.melanomapatientnetworkeu.org/- Rede europeia de

doentes de melanoma que aborda os problemas enfrentados pela
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comunidade Melanoma europeia fornecendo plataformas de

comunicagao e colaboracgao;

e UM Cure 2020 - https://www.umcure2020.org/en/ - um consorcio

global de vérios Centros Europeus de Exceléncia em oncologia ocular
clinica e investigagdo bdasica com as associagdes de doentes para
desenvolver novas abordagens terapéuticas para tratar o melanoma

uveal metastatico;

e Plataforma Saude em Didlogo - https://plataformasaudeemdialogo.org/

- plataforma que junta 56 associa¢des que acreditam que conseguem
fazer ouvir mais alto a sua voz, em defesa dos interesses e direitos dos
doentes e dos utentes de saude, contribuindo para a evolugdo de um

sistema de saude cada vez mais centrado nas pessoas;

e Convencdo Nacional da Saude - https://cnsaude.pt/ - é plataforma

permanente de didlogo entre os parceiros da Saude e todos os cidadaos,
reunindo inumeras entidades do sector publico, privado e social que

atuam na drea da Saude em Portugal;

e Projeto Incluir INFARMED -

https://www.infarmed.pt/web/infarmed/cidadaos/doentes-e-

associacoes-de-doentes - Inclusdo de associagdes na avaliacdo de

tecnologias de saude, especificamente nos processos de avaliacdo de

novos medicamentos.

e RD, Doencgas Raras Portugal — https://raras.pt/ - a Associacdo Melanoma

Portugal é um dos sdcios fundadores da recentemente criada unido das

associacdes das doencas raras.
A Associacdao Melanoma Portugal foi oradora nos seguintes congressos:

e |l Encontro de Melanoma e Tumores Cutaneos Nao Melanoma do Alentejo, que

ocorreu virtualmente no dia 15 de maio de 2022;

e Encontros de Primavera 2021, que ocorreu virtual e presencialmente em Evora

dos dias 20, 21 e 22 de maio
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Foi estabelecida uma parceria com o IPO do Porto, Novartis e Futebol Club do
Porto para a celebragao do dia do Euromelanoma. Foi cocriado um video — pode ser

visto aqui https://www.facebook.com/ipodoporto/videos/920331205480240/ - e uma

brochura para assinalar este dia (a brochura completa encontra-se no anexo V).

©)1POPORTO

Com o apoio:

U) NOVARTIS | Reimagining Medicine

Figura 36 — Capa Brochura co-ciada com o IPO Porto

A Associacdo Melanoma Portugal fez uma sessdo informativa sobre melanoma
com a equipa da Cisco Portugal no dia 20 de julho, em que se abordou questdes basicas
sobre o cancro, factos sobre melanoma, radiacdo ultravioleta e indice UV, o que é o
bronzeado, vitamina D e sol, fotétipos e como ser “Sun Smart”. Foi uma sessao com
interativa em que foram sendo colocadas e respondidas quest&es sobre prevencdo e

tratamento do melanoma.
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Figura 37 — Alguns dos slides apresentados durante a sessdo informativa sobre
melanoma com a equipa Cisco Portugal.

A Associacdo Melanoma Portugal também participou no passado dia 11 de
outubro na “Patient Week” da MSD, uma semana dedicada a dar a conhecer as
associacbes de doentes e o trabalho desenvolvido, bem como as dificuldades
encontradas e no passado dia 13 de outubro numa sessao de esclarecimento sobre a
prevencao do cancro, moderada pela jornalista da Sic Noticias, Rita Neves no ambito

da rubrica do projeto “Tenho Cancro. E depois?” intitulada “Vamos Falar?”.
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I11.4. Perspetivas futuras e préoximos passos

O balango deste ano de atividades é extremamente positivo ainda que a
sensacdo seja de que estd ainda tudo por fazer. Em cerca de um ano de existéncia e
relativamente a uma doenga com cerca de 1000 novos casos anuais no caso da pele,
cerca de 80 para a Uvea e cerca de 20 no caso das mucosas foi possivel trazer o assunto
para a mesa, criar materiais em portugués, melhorar esses materiais de acordo com o
feedback dado por quem teve um diagndstico, ser assunto na comunicacgao social, ser
considerado um parceiro relevante ou um orador a convidar. Palavras que ficaram
deste ano de um dos grandes parceiros da industria farmacéutica: “O teu projeto
comecou pelo sitio certo porque comegou com a ciéncia”. Acima de tudo, o que
realmente faz a diferenca é contribuir para a prevencdao de melanoma nas situagdes
possiveis, para a escolha informada do tratamento mais adequado e para aumento de
literacia em saude através da comunicagdo de ciéncia em saude para doentes e publico
em geral. No entanto, a manutencao de qualquer tipo de plataforma online, seja um
site ou redes sociais, € muito exigente, particularmente numa area como o melanoma
em gue existe uma boa dindmica de investigacdo clinica e frequentemente novidades

para divulgar.

Uma das grandes limitagdes deste projeto é a escassez de recursos humanos e
depois desta, a escassez de recursos econdmicos. E também um desafio implementar
com sucesso — em que se entende como sucesso a utilizacdo dos conteudos criados
para obter melhores resultados em sadide — numa sociedade como a portuguesa em
gue a literacia em saude é baixa e ainda reina uma perspetiva paternalista da relagao
médico-doente, em que o doente ndo chama a si a responsabilidade de codecisao,
depositando todas as decisdes de salide no médico cuidador. O conceito de associa¢ao
de doentes e dos servicos que por estas pode ser prestado tem ainda um longo
caminho de divulgacdo em Portugal. A profissionalizacdo das associacdes de doentes
€ 0 caminho para que estas vinguem e possam cada vez mais ter um papel importante
na defesa dos direitos dos doentes nas diversas vertentes possiveis, mas
profissionalizar é um caminho tortuoso devido a falta de tradicdo de sector do nao

lucro, deixando as associacbes de doentes frequentemente entregues ao quase
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exclusivo financiamento por parte da industria farmacéutica que possui tratamento na

area terapéutica da doenca relacionada com a associagao.

O plano de atividades para 2022 estda em elaboracdo e é ambicioso. Uma vez
que a associagao trabalha apenas com voluntdrios para cada atividade é atribuido um
gestor de projeto que articula a correta operacionalizacdo da iniciativa. Algumas das

atividades planeadas serdo descritas de seguida.

Esta a ser cocriada com voluntdrios e doentes um guia sobre melanoma, com
informacao sobre a pele, o diagndstico de melanoma e os tratamentos possiveis. Foi
possivel estabelecer uma parceria com um parceiro da industria farmacéutica que ira
assumir os custos com a agéncia (desde o design grafico até a impressao final). Esta
brochura sera distribuida pelas equipas médicas aquando do diagndstico e a versao
eletrdénica estara disponivel no site da associacdo e serd publicado nas redes sociais. A
expectativa é que desta forma mais doentes cheguem a associacdo numa fase de
diagndstico inicial, em que os apoios emocional e informativo sdo cruciais. Em termos
de calendarizacdo estd previsto, o guia estar pronto para distribuicdo até ao final de

fevereiro de 2022.

Esta previsto o lancamento de uma campanha nas redes sociais com o objetivo
de envolver mais doentes com a associacdo. O objetivo é disponibilizar os servicos da
associacao e conhecer a sua histéria de diagnéstico e tratamento, para avaliacdo de
pontos de melhoria e/ou boas praticas nacionais. A campanha ocorrera de janeiro a
fevereiro de 2022, com analise de resultados em margo e decisdo de repeticdo e/ou

melhoria.

Foi pedido uma analise de otimizacdo para motores de busca, rececionado o
relatério e aguarda-se um orcamento de forma a implementar estratégias que
permitam melhorar o posicionamento do site nas paginas de resultados naturais dos
motores de busca. Em relagdo aos custos associados sera necessario depois pedir o
apoio aos parceiros. A otimizacdo para motores de busca é muito relevante no
contexto da saude pois frequentemente as questdes sdo colocadas ao (Dr.) Google e
com um bom posicionamento mais pessoas podem ser atraidas para o site e redes

sociais.
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No ambito das redes sociais estd identificada a necessidade de investir nas
stories, uma vez que estas aparecem no inicio do fluxo de noticias dos seguidores,
aumentando a probabilidade de visibilidade. O plano de publicacdes esta a ser
elaborado e segue uma linha de raciocinio que contempla comunica¢do de ciéncia
dentro do contexto da prevencao, investigacdao, doenca e tratamento. Estd previsto o

recrutamento de um voluntario para dinamizagao das redes sociais.

Estdo a ser criados materiais sobre ensaios clinicos para fazer sessdes remotas
sobre o tema para as outras associa¢des de doentes, partilhando um tema muito
relevante nas comunidades de doentes e construindo uma relacdo de confianca e
parceria com as outras associagdes. Serao abordados temas como os mitos dos ensaios
clinicos, consentimento Informado; fases e objetivos, tipologias e aplicacdes,

protocolos de investigacdo. Estd ainda em fase de decisdo a calendarizacdo e parceiros.

Estdo ainda em avaliagdo outras atividades e o plano serd fechado em

dezembro de 2021 e reavaliado a cada dois meses até ao fim de 2022.
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CONSIDERACOES FINAIS

A crise sanitaria colocou inevitavelmente a ciéncia no centro do debate publico.
Num mundo marcado pela pandemia da COVID-19, todos se tornaram comunicadores
de ciéncia seja no trabalho, na mesa de jantar ou nas redes sociais. A pandemia pode
constituir uma "mudanca de jogo" para profissionais da comunicacdo cientifica. A
propagacao da COVID-19 tornou evidente o quanto é crucial que a comunicagdo de
ciéncia alcance e envolva todos, incluindo os que ndo estao interessados na ciéncia, os
que sao dificeis de alcancar ou os membros de grupos vulneraveis. A pandemia obriga-
nos a repensar a nossa conduta de comunicacdo cientifica e na importancia do
desenvolvimento de atividades mais eficazes. As licdes que dela retiramos podem ser
aplicadas a varios dominios cientificos e fornecer alguma orientagdo para uma
comunicagdo ciéncia em maior quantidade e melhor. Mais investimento em formacao,
melhor reconhecimento de atividades de comunicacdo cientifica, estudos
comparativos e partilha internacional de dados e praticas sdo pré-requisitos chave para

garantir a inovac¢ao continua no campo da comunicac¢ao de ciéncia.

Contar histdrias significativas sobre temas cientificos que tém impacto na vida
guotidiana dos cidadaos pode ser complexo, mas é possivel escrevé-las de forma tao

interessante que se estabelece uma ligacdo com o publico e geral.

Os desafios da pandemia reforgaram a importancia de ter o maior nimero
possivel de cientistas treinados e prontos a comunicar a sociedade e aconselhar os
decisores politicos nas suas areas de especializagdo. A pandemia também oferece
novas oportunidades para comunica¢do cientifica como os ambientes de trabalho
online que sdo agora de uma forma geral mais aceites e mais utilizados do que nunca.
Formatos digitais sempre reuniram pessoas de diferentes paises locais, mas a

utilizacdo de ferramentas digitais tornou-se agora muito mais difundida.

A rapida expansao da utilizacdo das redes sociais entre doentes e na populagao
em geral cria uma oportunidade Unica para investigadores desenvolverem programas
de comunicacdo de ciéncia em saude baseados em redes sociais e potencialmente

contribuir para a reducdo das desigualdades sociais na satude. E necessaria mais

97



investigacdo para identificar estratégias para atrair e envolver os cidaddos em
comunicac¢do de ciéncia em saude baseada em redes sociais e mais investigacdao que
permita saber como deve ser promovida a disseminacdo de conhecimento médico

atual, preciso, de alta qualidade e baseado em evidéncia.

Em Portugal nas ultimas duas décadas ocorreram avancgos significativos na
comunica¢do e ciéncia, no entanto é necessdrio que se continue a investir
nomeadamente tracando estratégias que permitam uma maior aproximag¢do da
ciéncia da sociedade em geral, com mais comunicadores de ciéncia, mais
financiamento e formas de avaliar o impacto e resultados. Particularmente, no caso do
melanoma, quer na perspetiva da populagdo ja afetada, quer na perspetiva de cada
um de nds, enquanto cancro com potencial de ser evitado por alteracdo de
comportamentos e no qual, por isso, a comunicacdo de ciéncia na prevencao poderia

fazer toda a diferenca.

E de regresso ao projeto Melanoma Portugal, continuar-se-d a fazer
comunicagdo de ciéncia, partilhando como um virus pde uma pessoa doente ou porque
um novo tratamento de cancro é importante, mantendo o foco em tornar a informacao
compreensivel, comunicavel e com significado. E enriquecida por quem dela usufrui.
Continuar-se-a também a comunicar ciéncia em saude de forma a ter uma repercussao
nos pubicos que conduza a melhoria da sua salde. Porque boa salde é construida

sobre boa ciéncia. E boa comunicagdo em saude sobre boa comunicagao de ciéncia.
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ANEXO II: ESTATUTOS DA ASSOCIACAO MELANOMA PORTUGAL

CAPITULO |

DENOMINACAO, DURACAO, SEDE E AMBITO DE ACCAO

Artigo 1.2
Denominagao

A Associacdo adota a denomina¢do ASSOCIACAO MELANOMA PORTUGAL- ASMLNPT,

abreviadamente designada Associacao Melanoma Portugal.
Artigo 2.2
Natureza juridica, duragao e funcionamento

A Associacdo Melanoma Portugal é uma associacdo privada sem fins lucrativos,
constituida por tempo indeterminado, que se rege pelo disposto no cédigo civil, nos

presentes Estatutos e por regulamentos internos.
Artigo 3.2
Sede, delegacbes e filiagoes

1. A Associacdo tem sede na Avenida Primeiro de Maio n21, 2640-455, na freguesia de

Mafra, concelho de Mafra.
2. A Associacdo poderad transferir a sua sede para outra morada.

3. A Associacao poderad criar delegacdes, filiais ou outras formas de representacdo no

territério nacional.

4. A Associacdo podera filiar-se em organismos nacionais e internacionais, acordando

com estes formas de cooperacdo consentaneas com o seu objetivo social.
Artigo 4.2

Objetivos e atividades

107



1. A associa¢do tem como fim prestar apoio aos doentes de Melanoma, seus familiares
e cuidadores. No ambito da realizagdo do seu objeto, a associagcdo desenvolve variadas
iniciativas tais como, atividades de sensibilizacdo, formacao, divulgacdo, prevencao,
investigacdo, acdo social e intervencdo de pressao sobre diversas entidades politicas,

institucionais e privadas, em matéria de interesse da sua atuacao.
2. S3o atribuigdes da associagao:

a) Desenvolvimento de atividades de formacdo, divulgacdo, cursos, semindrios,
coléquios, congressos, conferéncias, encontros, exposicdes e promog¢dao em matérias

de interesse;

b) Prestacdo de servicos de consultadoria e formacao;

c) Desenvolvimento de estudos e investigacdo na sua drea de atuacao;
d) Promocdo do voluntariado;

e) Promocdo e sensibilizagdo junto da sociedade civil da problematica das

consequéncias ao nivel individual e familiar do diagndstico de Melanoma;

f) Angariacao de fundos ou donativos de particulares e empresas e outras entidades

publicas ou privadas, que desejem contribuir para a prossecucdo do objeto;
g) Realizacdo de outras acGes que contribuam para a prossecuc¢do do objeto;
Artigo 5.2
Associados

1. Podem ser associados da associacdo todas as pessoas singulares, maiores de idade
e as pessoas coletivas de natureza publica, privada ou cooperativa, que se identifiquem
com os principios e objetivos da associa¢do e se proponham para a realizacdo dos seus

fins.

2. A admissdo de cada sécio é deliberada em reuniao de Direcdo, e apenas passara a

sdcio efetivo apds o pagamento de uma joia e quota anual.

3. A qualidade de associado ndo é transmissivel quer por ato entre vivos quer por

sucessao.

Artigo 6.2
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Das Categorias de Associados
1. Haverd duas categorias de sdcios: sécios fundadores e sécios efetivos:

a) Sécios fundadores, sdo os aderentes que promoveram a fundacdo da Associacdo e

tenham participado na Assembleia Constituinte e subscrito os respetivos Estatutos;
b) Sécios efetivos, sdo os que aderiram a associacdo em data posterior a fundacdo.

2. Havera ainda a designagdo de sdcios voluntarios, para as pessoas singulares que,
ndo sendo sdcios efetivos, se proponham colaborar através da prestacdo de um
minimo de horas de trabalho voluntario definido em Assembleia Geral, na prossecucao

dos fins da associacdo.
3. Sem prejuizo do disposto nos numeros anteriores, poderdo ainda ser nomeados:

a) Sécios beneméritos, todas as pessoas singulares ou coletivas que se destacam pelo

apoio a associacado;
b) Sécios honorarios, aquelas pessoas singulares ou coletivas que, pelo seu mérito e
contributo excecional para a realizacdo dos fins da associacdo, justifiquem esta
distinc¢ao;
c) A designagao de sécios beneméritos ou honorarios é da competéncia da Assembleia
Geral.
Artigo 7.2

Direitos dos associados
1. S3o direitos dos sécios fundadores e dos sdcios efetivos:
a) Participar e votar nas reunides da Assembleia Geral;
b) Eleger e ser eleito para os érgdos sociais;
c) Requerer a convocacdo da Assembleia Geral nos termos dos estatutos;

d) Participar nas atividades da associacao;

e) Utilizar os servicos da associacdo nas condicdes definidas nos estatutos ou que

estejam estabelecidas em regulamentos internos;
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f) Beneficiar de todas as fung¢bes de representatividade coletiva que a associagao

decida tomar ou para a qual seja solicitada;

g) Propor a Direcdo a admissdo de novos membros.

Artigo 8.2
Deveres dos associados
1. Dos sdcios fundadores e dos sécios efetivos:

a) Pagar pontualmente a sua quota, nos termos previstos nos presentes estatutos ou

regulamentos internos;
b) Comparecer as reunides da Assembleia Geral;

c) Observar as disposicOes estatutarias e regulamentos internos, e as deliberacdes dos

Orgdos da associacdo;
d) Desempenhar com zelo, dedicagao e eficiéncia os cargos para que sejam eleitos.

2. Dos associados voluntdrios: colaborar através da prestacdo de trabalho voluntario e
integrados nas estruturas da associagdo com um minimo de horas de trabalho
voluntario anual e nas condicdes definidas pela Dire¢do, e cumprir com as obrigaces

estabelecidas nos estatutos.

3. Os associados s6 podem exercer os direitos referidos no nimero um, se tiverem em

dia o pagamento das suas quotas.

4. Ndo sdo elegiveis para os 6rgaos sociais 0os associados que, mediante processo
judicial, tenham sido removidos dos cargos diretivos da Associacdo Melanoma
Portugal ou da instituicdo que representam ou tenham sido declarados responsaveis

por irregularidades cometidas no exercicio das suas fungdes.
Artigo 9.2
Quotizag¢oes

1. A fixacdo dos valores da joia de inscricdo e da quota minima a pagar em cada ano,

compete a Direcdo;
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2. A Direc¢do devera, até ao dia 30 de novembro do ano anterior aquele que a
deliberagado respeite, fixar o valor da joia de inscricao e da quota minima anual,
devendo notificar os associados do valor atualizado da quota até dia 31 de dezembro

do mesmo ano.

3. Aquando de um pedido de inscri¢cdo, o proponente pode optar por pagar o valor da

quota anual referida de uma sé vez ou em parcelas semestrais, trimestrais ou mensais.
Artigo 102
Perda da qualidade de associado
1. Perde a qualidade de sécio:

a) O associado que, sem justificacdo atendivel, deixar de pagar durante um ano seguido

a quota a que se encontra obrigado;

b) O associado que infrinja gravemente as disposicOes destes estatutos ou de
regulamentos internos, ou que, pela sua conduta reiterada ou nao, seja considerado
ndo digno de pertencer a associacdo, por deliberacdo da Assembleia Geral sobre

proposta da Direcao;

c¢) O associado que declare, por escrito a Direcdo e com 30 dias de antecedéncia, a sua
vontade de desvincular-se da associacao, desde que tenha cumprido todas as suas

obrigacOes estatutarias.

d) Todo o associado voluntdrio que, sem justificacdo aceitavel, deixar de prestar,
durante um ano seguido, as horas de trabalho voluntario que lhe foram fixadas pela

Associacao.

2. O associado que, por qualquer razao, deixe de pertencer a Associacao perde o direito

ao patrimdnio social.
Artigo 112
Perda do direito de ressarcimentos

O associado que por qualquer razdo deixar de pertencer a associacdao nao tem direito

a ser ressarcido das quotiza¢des que tenha pago e/ou dos donativos que tenha feito,
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sem prejuizo da sua responsabilidade por todas as prestagdes relativas ao tempo em

que foi membro da associagao.
Artigo 12.2
Reintegracao

Os associados que se desvinculem da Associacdo, nos termos do n.2 1, alinea a), do
artigo anterior, podem nela reintegrar-se com nova inscrigao, apds comunicagao por

escrito a Direcdo e respetiva apreciacao do pedido.
CAPITULO Il
DOS ORGAOS SOCIAIS
Secgao |
Dos Orgdos Sociais em geral
Artigo 13.2
Dos Orgdos Sociais
Constituem drgdos da Associacdo Melanoma Portugal:
a) A Assembleia Geral;
b) A Direcdo;

c) O Conselho Fiscal;

Artigo 14.2
Da gratuitidade dos cargos dos Orgios Sociais
1. O exercicio de qualguer cargo nos 6rgaos sociais é gratuito.

2. N3o obstante o previsto no nimero anterior, o exercicio de qualquer cargo nos
orgdos sociais podera vir a ser remunerado, por decisdo da Assembleia-Geral, caso o
volume financeiro ou a complexidade da administracdo o recomendem, nos termos da

legislacdo aplicavel.

3. Nos casos em que o exercicio do cargo é gratuito, pode justificar-se o ressarcimento,

devidamente autorizado pela Direcdo, de despesas derivadas desse exercicio.
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Artigo 15.2
Mandato dos Orgdos Sociais

1. A duracdo do mandato é de cinco anos, devendo realizar-se a eleicdo dos érgaos

sociais até 31 de dezembro do ultimo ano de cada mandato.

2. O mandato considera-se iniciado com a tomada de posse perante o Presidente da
Mesa da Assembleia Geral, que terd lugar até ao dia 31 de janeiro do ano civil seguinte
a eleigao.

3. No caso das elei¢cdes ndo se realizarem dentro do prazo previsto em 1 do presente
artigo, os elementos que compdem os érgdos da associacdo, deverdo continuar em

exercicio até a tomada de posse dos novos membros.

Artigo 16.2
Exercicio de Fungdes nos Orgdos Sociais

1. Das reunides dos Orgdos da associacdo sdo sempre lavradas atas que serdo
obrigatoriamente assinadas pelos membros presentes ou, quando respeitem a

reunioes da Assembleia Geral, pelos membros da respetiva mesa.

2. A Direcdo e o Conselho Fiscal sao convocados pelos respetivos Presidentes, por

iniciativa destes, ou a pedido da maioria dos titulares dos drgdos.

3. As deliberagdes sao tomadas por maioria dos votos dos titulares presentes, tendo o

Presidente além do seu voto, direito a voto de desempate.

4. As votacGes respeitantes a eleicdes dos drgdos sociais ou a assuntos de incidéncia

pessoal dos seus membros sao feitas por escrutinio secreto.

5. Em caso de vacatura da maioria dos lugares de um orgdo, deve proceder-se ao
preenchimento das vagas verificadas, no prazo maximo de um més, nos termos

regulados nos estatutos.

6. Os membros designados para preencherem as vagas referidas no nimero anterior

apenas completam o mandato.
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Secgdo Il
Da Assembleia-Geral
Artigo 172
Constituicao da Assembleia-Geral

1. A Assembleia Geral é o 6rgdao maximo da associacdo, e é constituida por todos os
associados efetivos no pleno gozo dos seus direitos, sendo a sua Mesa composta por
um Presidente, um Vice-Presidente e um Secretdrio, eleitos pela Assembleia Geral, por

periodos de cinco anos.

2. Compete ao presidente convocar a Assembleia-Geral e dirigir os respetivos

trabalhos.

3. Na falta ou impedimento de qualgquer um dos membros da Mesa da Assembleia
Geral, compete aquela assembleia eleger os respetivos substitutos de entre os

associados presentes, os quais cessam as suas fungdes no termo da reunido.

4. A Assembleia Geral reunir-se-a sempre que para tal seja regularmente convocada

nos termos legais, com, pelo menos, quinze dias de antecedéncia.

5. A Assembleia Geral pode, todavia, deliberar validamente sobre qualquer assunto,
mesmo que nao tenham sido observadas as formalidades legais da convocacgao, desde
gue esteja presente ou representada por trés quartos dos associados e nenhum deles

se oponha ao funcionamento da Assembleia.

6. Da convocatéria constara obrigatoriamente o dia, a hora, o local e a ordem de
trabalhos da reunido. Os documentos referentes aos diversos pontos da ordem de
trabalhos devem estar disponiveis para consulta logo que a convocatdria seja

expedida, por correio eletrénico, para os associados.

7. No caso da Assembleia, regularmente convocada, ndo poder funcionar, por
insuficiente representacdo, a nova reunido serd convocada até ao décimo dia
posterior, devendo para esse efeito, ser elaborada nova convocatdria a enviar por

correio eletrénico a todos os associados.
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Artigo 182
Competéncias da Assembleia-Geral

1. A Assembleia-Geral delibera sobre todos os assuntos para os quais a lei, estes

Estatutos e regulamentos internos lhe atribuam competéncia.

2. Compete, nomeadamente, a Assembleia-Geral, nos termos da lei, dos presentes

Estatutos e regulamentos internos:
a) Definir e aprovar as linhas gerais de atuac¢do da Associacao;

b) Eleger e destituir os membros da mesa da Assembleia-Geral, da Direcdo e do

Conselho Fiscal da Associacao;

c) Apreciar e votar o relatério anual da Direcdo, discutir e votar o balango, as contas de

cada exercicio, os planos de atividades e orcamentos;

d) Deliberar e aprovar sobre quaisquer alteracdes aos estatutos ou regulamentos

internos, incluindo, sob proposta da Dire¢ao;
e) Pronunciar-se sobre a proposta de exclusdo de associados;
f) Tratar de qualquer assunto para que tenha sido convocada;

g) Aprovar, sob proposta da Direcdo, a adesao a Unides, Federacdes ou Confederagbes

nacionais, estrangeiros ou internacionais;

h) Aprovar, sob proposta da Direcdo, a criacdo de delegacbes e a filiacdo em

organismos;
i) Deliberar sobre as remunerac¢des dos membros da Direcdo;

j) Aprovar, sob proposta da Direcdo, o valor da joia de inscricdo e o da quota minima a
pagar em cada ano pelos sécios fundadores e sdcios efetivos, bem como as situacdes

de isencdes;

k) Deliberar sobre a destituicdo dos corpos gerentes ou membros dos mesmos, para o

gue sera indispensavel a aprovacao de trés quartos dos presentes;

[) Fixar o numero de horas de trabalho voluntario para atribuicdo da categoria de

associado voluntario;
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m) Autorizar a Associa¢cdo para demandar judicialmente os membros dos 6rgaos da

Associagdo por atos praticados no exercicio das suas fungdes.
Artigo 19.2
Funcionamento da Assembleia-Geral

1. A Assembleia Geral reline a hora marcada na convocatéria, se estiver presente mais
de metade dos associados com direito de voto, ou trinta minutos depois, com qualquer

numero de presencas.

2. A Assembleia Geral extraordinaria que seja convocada a requerimento dos

associados so pode reunir se estiverem presentes trés quartos dos requerentes.

3. Os associados podem fazer-se representar nas assembleias gerais por qualquer
pessoa, bastando, para prova do mandato, uma simples carta assinada pelo mandante
e dirigida ao Presidente da Mesa da Assembleia Geral, a qual devera ser enviada por

correio eletrdnico até 24 horas antes da hora fixada para a reuniao.

4. As deliberagbes da Assembleia-Geral sdao tomadas por maioria absoluta dos votos
dos associados presentes ou representados, com as limitagdes legais, salvo nos casos

em que a lei exija determinado qudérum.

5. Nas Assembleias Gerais sé poderdo participar e votar os sdcios que estejam no pleno

gozo dos seus direitos, tendo cada sdcio direito a um numero de votos igual.
Artigo 20.2
Reunides
1. Assembleia-Geral reune ordinariamente:

a) Até trinta e um de marco, para discussdo aprovacdo do relatdrio de atividades,
contas de exercicio do ano anterior, e do parecer do Conselho Fiscal, a apresentar pela

Direcao;
b) Sempre que haja eleicbes.

c) até trinta de novembro de cada ano, para discussdo e aprovacdo do orcamento e

programa de atividades para o ano seguinte
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2. A Assembleia-Geral reune extraordinariamente quando convocada pelo seu
Presidente, a pedido da Direcdao ou do Conselho Fiscal, e, ainda, a pedido de trés

guartos dos associados.

3. Os pedidos de convocagao da Assembleia-Geral nos termos do nimero anterior sao

obrigatoriamente apresentadas com a indicacdo expressa da ordem de trabalhos.
Artigo 21.2
Deliberag6es

1. As deliberagbes da Assembleia-Geral s3ao tomadas por maioria de votos dos
associados presentes ou representados, com as limitacGes legais, salvo as seguintes,
gue terdo que ser aprovadas por maioria de dois ter¢os dos votos representativos dos

associados presentes:
a) Alteracdes dos estatutos da Associacao;
b) Aprovacgado dos planos de atividades e orgamentos anuais, propostos pela Dire¢do;

c) Adquirir bens imdveis e aliena-los por quaisquer atos ou contratos, e ainda a

constituicao de garantias reais;
d) Extincdo da associacdo.
2. Cada membro de pleno direito tem direito a um voto.
Seccao lll
Da Diregao
Artigo 222
Composicao da Diregdo

1. A Direcdo é o drgdo executivo da Associacdo e é composta por trés a cinco membros
respetivamente: um Presidente, um Vice-Presidente, um Tesoureiro e por dois vogais,
eleitos pela Assembleia Geral para um mandato de cinco anos, que cessa no ato de

posse dos membros que lhes sucederem.

2. Para que a Direcdo possa deliberar é necessdrio que esteja presente a maioria dos

seus membros.
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3. As deliberagdes da Dire¢ao sao tomadas por maioria de votos dos seus membros
presentes ou representados, cabendo ao Presidente, em caso de empate, o voto de

qualidade.

4. Nas faltas ou impedimentos temporarios do Presidente da Dire¢do, tem voto de

gualidade o Vice-Presidente.
Artigo 232
Competéncias da Diregao

1. Compete a Direcao os poderes de gestdo e representacao da Associagao, nos termos
e limitacOes previstos na lei, nos presentes Estatutos, nos regulamentos internos, e
principalmente, em observancia as deliberacdes da Assembleia-Geral, praticando

todos os atos tendentes a realizagao dos fins sociais e em especial:

a) Elaborar os planos de atividades e orcamentos anuais, que apresentard a

Assembleia-Geral para aprovagao;

b) Elaborar e apresentar a Assembleia-Geral os relatdrios e contas anuais;

c) Zelar pelo cumprimento da lei, dos estatutos e das delibera¢des dos 6rgdos da
instituicao

d) Praticar todos os atos referentes a prossecucdo do objeto e do interesse da
associacao;

e) Representar a associacao em juizo e fora dele;

f) Assegurar a organizacdo e o funcionamento dos servicos e equipamentos,

nomeadamente elaborando os regulamentos internos que se mostrem adequados;

g) Nomear subcomissdes ou grupos de trabalho que entenda necessarios no apoio as

suas tomadas de decisdo;

h) Deliberar sobre a mudanca de sede e sobre a criacdo ou extin¢cdo das seccdes ou

delegacdes que entender convenientes;
i) Pedir a convocacdo de Assembleias-Gerais;

j) Administrar e gerir fundos da Associacdo e zelar pelos seus interesses;
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k) Estabelecer a organizagdao técnico-administrativa da associagdo e as normas de

funcionamento interno, designadamente sobre o pessoal e sua remuneragao;
[) Deliberar, em reunido, a admissdo de cada sdcio efetivo ou voluntdrio;

m) Admitir e demitir empregados e assegurar a boa ordem dos servigos,

nomeadamente ordenando e fazendo cumprir as instrucdes que reputar convenientes;

n) Adquirir, vender ou por qualquer forma alienar ou onerar direitos, mediante parecer

prévio favoravel da Assembleia-Geral;

o) Adquirir, arrendar bens imdveis ou aliena-los por quaisquer atos ou contratos e,

ainda, a constituicdo de garantias reais desde que aprovado em Assembleia-Geral;

p) Aceitar, sacar e endossar letras, cheques e livrangas, bem como subscrever
guaisquer outros titulos mercantis, desde que empregues na prossecucao do objeto

da associacdo, e dentro de critérios de rigor de gestdo;

q) Executar todas as operagdes técnicas relativas a plena realizacao do objeto e fim da

associagao.

r) Negociar e celebrar contratos de financiamento desde que previamente autorizados

pela Assembleia-Geral;

s) Concorrer a todo o tipo de subsidio, junto de qualquer entidade portuguesa ou

estrangeira.

2. A Diregdo podera delegar poderes em funciondrios para a pratica de atos de mero

expediente, sendo, como tal, considerados os atos que a ndo obriguem juridicamente.

3. A representacao externa da Associacdo Melanoma Portugal compete ao Presidente
da Direcdo, o qual pode delegar essa representacao noutro ou noutros membros da

Direcdo, quando tal se mostre necessario ou conveniente.
4. As reunides so poderdo ter lugar se estiver presente a maioria dos seus titulares.

5. As deliberacdes sdo tomadas por maioria simples de votos dos titulares presentes,

tendo o Presidente voto de qualidade.
Artigo 242

Poderes de Representacao
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1. A Associagao vincula-se com a assinatura conjunta de dois membros da Dire¢ao, mas
se este orgdo for composto por cinco elementos, uma das assinaturas terd de ser,

obrigatoriamente, a do Presidente ou a do Vice-Presidente.

2. Para atos de mero expediente é suficiente a assinatura de qualquer dos membros

da Direcdo ou procurador, e, quanto a este, nos limites da procuracao.
Artigo 25.2
Preenchimento de vaga

1. Caso, durante um mandato, ocorra alguma vaga na Direcdo, deverd a Assembleia

Geral reunir, para, no prazo de sessenta dias, proceder ao seu preenchimento.

2. O preenchimento da vaga, efetuado nos termos do nimero anterior, sé tera efeitos

até ao fim do mandato em curso.
Seccao IV
Do Conselho Fiscal
Artigo 26.2
Composicao, periodo de mandato, e reuniées conjuntas

1. Afiscalizacdo da Associacdo serd exercida por um Conselho Fiscal, composto por trés
membros, sendo um presidente e dois vogais, eleitos pela Assembleia-Geral, por um

periodo de cinco anos.

2. Poderao efetuar-se reunides conjuntas do Conselho Fiscal e da Dire¢do, sempre que

gualquer destas estruturas julgue conveniente.
Artigo 27.2
Competéncias do Conselho Fiscal

1. Compete ao Conselho Fiscal o controlo e fiscalizacdo da Associacdo, podendo, neste
ambito, efetuar a Direcdo e a Mesa da Assembleia Geral as recomendagdes que
entenda adequadas com vista ao cumprimento da lei, dos estatutos e dos

regulamentos internos, e designadamente:

a) Fiscalizar a Direcdo, podendo para o efeito consultar a documentacdo necessaria;

120



b) Emitir parecer sobre o relatério e contas do exercicio, o programa de ac¢do e

or¢gamento para o ano seguinte, bem como para o programa de agao plurianual;

c) Emitir parecer sobre quaisquer assuntos que os outros érgdos submetam a sua

apreciagao;
d) Verificar o cumprimento da lei, dos estatutos e dos regulamentos internos.

2. O Conselho Fiscal reunira ordinariamente pelo menos uma vez em cada semestre e,

extraordinariamente, sempre que o seu Presidente o convoque.

3. As reunides do Conselho Fiscal s poderdo ter lugar se estiver presente a maioria

dos seus titulares.

4. As deliberagdes sao tomadas por maioria simples dos titulares presentes, tendo o

Presidente voto de qualidade.
CAPITULO IV
DAS FINANCAS
Artigo 28.2
Receitas
Constituem receitas da Associacdo:
a) As joias e quotas pagas pelos associados;
b) Rendimentos de servicos e bens préprios;

c) Os subsidios, legados ou donativos que lhe sejam atribuidos, bem como quaisquer

outros permitidos por lei;
d) Subsidios atribuidos pelo Estado ou por Organismos Publicos;

e) O produto de publicagdes, subscri¢des, jornadas e outras iniciativas destinadas a

angariar receitas;
f) O rendimento de bens, fundo de reserva ou dinheiro depositados;

g) Outras receitas obtidas para a prossecucdo do seu objeto;

Artigo 29.¢
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Despesas

As despesas da Associagdo sdo as que resultam do exercicio das suas atividades, em
cumprimento do Estatuto e dos regulamentos internos, e as que lhe sejam impostas

por lei.

CAPITULO VI
DAS DISPOSICOES FINAIS E TRANSITORIAS
Artigo 30.2
Omissoes

Os casos omissos serao resolvidos pela Assembleia-Geral, de acordo com a legislagao

em vigor.
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ANEXO I1I: ISENCAO DE RESPONSABILIDADE & TERMOS E CONDIGOES DO
SITE MELANOMAPORTUGAL.PT

O site www.melanomaportugal.pt existe apenas para fins informativos. Nao
substitui o parecer ou conselho de um médico ou profissional de saude. A Associac¢ado
Melanoma Portugal faz todos os esforcos para fornecer informacbes precisas e
atualizadas, mas ndo da qualquer garantia a esse respeito. Deve consultar sempre o
seu médico ou profissional de saude. A Associacdo Melanoma Portugal encoraja fortes

lagos entre os doentes e os seus médicos e as equipas que os acompanham.

O site www.melanomaportugal.pt ndo é uma tentativa de praticar medicina ou
fornecer aconselhamento médico especifico, e ndo deve ser utilizado para fazer um
diagndstico ou para substituir ou anular o julgamento de um prestador de cuidados de
salde qualificado. Os utilizadores ndo devem confiar neste site para tratamento
médico de emergéncia. Nunca ignore o conselho médico profissional ou adie procura-
lo por causa de algo que leu neste site ou em qualquer um dos grupos de ajuda das
redes sociais. Se pensa que pode ter uma emergéncia médica, ligue imediatamente ao
seu médico ou ao nimero de emergéncia médica. O conteldo deste site ndo pretende
ser um substituto para aconselhamento médico profissional, diagndstico ou
tratamento. Pelo contrario, as pessoas que visitam este site sdo encorajadas a discutir
toda e qualquer destas informacdes com os seus médicos. O objetivo deste site é
sensibilizar para o melanoma, ajudar as pessoas a compreender a sua condicdo médica

e fornecer informacdes Uteis.

O conteudo do site www.melanomaportugal.pt, tais como graficos, imagens,
texto e todos os outros materiais, é fornecido apenas para fins de referéncia e
educativos. O conteldo nao se destina a ser completo ou exaustivo ou a ser aplicavel

a condicdo médica especifica de uma pessoa.

Ainformacao fornecida pela Associagao Melanoma Portugal pretende ser apenas
material suplementar. O seu contelddo ndo se destina de forma alguma a substituir os
cuidados médicos profissionais ou a atencao de um profissional qualificado, nem

devem ser considerados como tal. Consulte sempre o seu médico se tiver quaisquer
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questdes ou preocupagdes sobre o seu estado, ou antes de iniciar um novo
tratamento. As informagdes do site www.melanomaportugal.pt provém da
experiéncia pessoal com a doenca e da investigacao e experiéncia clinica na drea. A
Associagdo Melanoma Portugal ndo é responsavel, direta ou indiretamente, por
qualquer forma de danos resultantes da utilizacdo (ou ma utilizagdo) das informacdes

contidas ou implicitas no site www.melanomaportugal.pt.

A Associacao Melanoma Portugal e os seus gestores, ndo podem dar quaisquer
garantias de quaisquer agdes clinicas tomadas por parte dos doentes apds a leitura
deste material. E importante evitar o autodiagndstico e/ou auto-tratamento antes de
procurar o conselho do seu médico. A informag¢do contida no site
www.melanomaportugal.pt ndo constitui uma relagao médico-paciente. A Associagao
Melanoma Portugal ndo é responsavel por qualquer reclamacdo, perda ou dano
resultante da utilizagdo da informac¢ao contida neste site. Os utilizadores deste site
aceitam total responsabilidade pela utilizacdo das informacdes nele contidas e de

quaisquer sites ligados a ele ou a partir dele.

Fornecemos informacao, sensibilizamos, ajudamos e orientamos os doentes,
criamos grupos de ajuda online para discussao e para os doentes partilharem as suas

histdrias/experiéncias. Ndo prestamos aconselhamento médico.

Por favor, leia os termos e condi¢cdes completa e cuidadosamente. Se nao
concordar em ficar vinculado a todos e cada um dos termos e condi¢cbes aqui
estabelecidos, por favor saia do nosso site e ndo aceda, leia ou utilize as informacdes

aqui fornecidas.

Ao aceder ao site www.melanomaportugal.pt e/ou ler o seu conteudo, e/ou
utilizd-lo para encontrar informagbes em qualquer outro website ou recurso
informativo, o utilizador reconhece e concorda que leu e compreendeu os termos e
condicbes, que as disposi¢cdes, divulgacdes e isencbes de responsabilidade aqui
estabelecidas sdo justas e razoaveis, e que o seu consentimento em seguir e estar
vinculado a estes termos e condic¢des é voluntario e nao resulta de fraude, coacdo ou

influéncia indevida exercida sobre o utilizador por qualquer pessoa ou entidade.
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Caso detete quaisquer erros ou ache que faga sentido adicionar um conteudo
ou fazer alguma corregao, caso tenha alguma sugestdo ou informagao contacte-nos

através do info@melanomaportugal.pt.
TERMOS E CONDICOES

Os presentes Termos e Condi¢des juntamente com a Politica Geral de Protecao
de Dados vigente em Portugal regem a utilizagdao do site www.melanomaportugal.pt,
doravante designado Nosso Website. A utilizacdo do Nosso Website inclui o acesso e a
navegac¢dao do mesmo. O Nosso Website é gerido pela Associagdo Melanoma Portugal
- ASMLNPT, uma organizagao sem fins lucrativos com sede social sede na Avenida
Primeiro de Maio n21, 2640-455, na freguesia de Mafra, concelho de Mafra e com NIF
516063529, doravante designada como Associacdo Melanoma Portugal. Leia
atentamente os Termos e Condic¢des e consulte a Politica de Protecdo de Dados vigente
em Portugal antes de comecar a utilizar o Nosso Website. Ao utilizar o Nosso Website,
reconhece expressamente a sua aceitacdo dos Termos e Condicoes e da Politica de
Protecdo de Dados vigente. Se ndo concordar com qualquer contetdo dos Termos e
Condigbes ou Politica de Protecdo de Dados vigente, por favor, pare imediatamente de

utilizar o Nosso Website.
Finalidade

O Nosso Website fornece informacgdes, dados, materiais e artigos sobre
melanoma, doravante designados Materiais, e permite a interagdo com a Associac¢ado
Melanoma Portugal, e os utilizadores da Internet que escolhem aceder ao Nosso
Website, doravante designados Utilizadores. O Nosso Website também permite aos
Utilizadores associarem-se e fazerem doacOes para apoiar o trabalho realizado para a

comunidade de doentes com melanoma.
Acesso

O Nosso Website e os Materiais podem ser ajustados, modificados, atualizados
ou apagados em qualquer altura e com ou sem aviso prévio. Ndo damos garantias
guanto ao funcionamento ou disponibilidade do Nosso Website e dos Materiais e ndo
podemos ser responsabilizados por qualguer mau funcionamento ou indisponibilidade

temporaria ou por qualquer dano direto ou indireto que possa surgir do seu acesso ou
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da sua utilizagdo do Nosso Website e dos Materiais. O utilizador é responsavel por

tomar todas as providéncias necessdrias para que tenha acesso ao Nosso Website.
Responsabilidade

Na medida do permitido pela lei portuguesa, recusamos oferecer qualquer
garantia, explicita ou implicita, quanto a exatiddo ou integridade da informacao
contida no Nosso Website (incluindo Materiais). Também ndo garantimos que o Nosso
Website estara disponivel sem interrupg¢des ou atrasos. Ao visitar o Nosso Website, o
Utilizador aceita que ndo somos responsdveis por quaisquer danos, diretos ou
indiretos, causados pela utilizacdo do Nosso Website ou das informacgdes contidas no
mesmo. Do mesmo modo, recusamos toda e qualquer responsabilidade pelos Servigos
oferecidos por terceiros através deste Nosso Website ou através de links num website
externo. A informacgdo contida no Nosso Website pode ser atualizada e/ou modificada
sem aviso prévio. O acesso, navegacdo e utilizacdo do Nosso Website é da total
responsabilidade do Utilizador. Ndo seremos responsaveis perante qualquer Utilizador
por qualquer perda ou dano, quer em contrato, delito civil (incluindo negligéncia),
violacdo de deveres legais, ou de outra forma, mesmo que previsivel, resultante de ou
em conexdo com: a utilizagdo ou incapacidade de utilizacdo do Nosso Website; ou a
utilizacdo de qualquer conteudo exibido no Nosso Website. Como Utilizador, por favor
note que apenas fornecemos o Nosso Website para apoio, educacgdo e uso privado. O
utilizador concorda em ndo utilizar o Nosso Website para quaisquer fins comerciais ou
lucrativos, e ndo temos qualquer responsabilidade perante o Utilizador por qualquer
perda de lucro, perda de negbcios, interrupcdao de negdcios, ou perda de
oportunidades comerciais. Ndo seremos responsaveis por qualquer perda ou dano
causado por um virus informatico ou outro material tecnologicamente nocivo que
possa infetar o seu equipamento informatico, programas informaticos, dados ou outro
material devido a sua utilizacdo do Nosso Website ou ao seu descarregamento de

guaisquer Materiais nele contidos, ou em qualquer website a ele ligado.

Virus Informaticos
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Garantimos que o Nosso Website e os Materiais estardo seguros ou livres de
bugs ou virus informaticos, dentro do melhor dos nossos conhecimentos e
capacidades. Os utilizadores sdo responsaveis pela configuracdo da sua tecnologia de
informacao, programas de computador e plataforma, de modo a acederem ao Nosso
Website. Os utilizadores devem utilizar o seu préprio software de protecao contra virus
informdticos. Os Utilizadores ndao devem usar indevidamente o Nosso Website
introduzindo conscientemente virus, trojans, worms, ou outro material que seja
malicioso ou tecnologicamente nocivo. Os Utilizadores ndao devem tentar obter acesso
ndo autorizado ao Nosso Website, ao servidor no qual o Nosso Website esta
armazenado, ou a qualquer servidor, computador ou base de dados ligada ao Nosso
Website. Os utilizadores ndo devem atacar o Nosso Website. Comunicaremos qualquer
violacdo desse tipo as autoridades competentes, e cooperaremos plenamente com
essas autoridades, revelando-lhes a identidade dos utilizadores. No caso de tal

violagao, o seu direito de utilizar o Nosso Sitio de Internet cessard imediatamente.
Ligacao a terceiros

O Nosso Website pode incluir hiperligacdes que conduzam ou indiretamente se
refiram a websites ou pdaginas web pertencentes a terceiros. A colocacdo de
hiperligacbes a tais websites ou paginas ndo implica de modo algum a aprovacdo do
seu conteldo. Declaramos expressamente que ndao temos qualquer controlo sobre o
conteudo ou outras caracteristicas destes sites externos e, por conseguinte, nao
assumimos qualquer responsabilidade pela sua legalidade, exatiddo, ou integridade, e
recusamos toda e qualquer responsabilidade pelo seu conteldo ou caracteristicas ou
por qualquer outra forma de perda ou dano resultante da sua utilizacdo. Fazemos

igualmente referéncia aos préprios termos de utilizagcdo destes sites.
Proibicdo de utilizacao

Se o Nosso Website contiver foruns online, ou outras facilidades de mensagem
ou comunicacdo, a Associacdo Melanoma Portugal ndo é responsavel pelo contetdo
ou qualidade das contribuicdes dos Utilizadores. As opinides expressas pelos
Utilizadores ndo refletem necessariamente as opinides da Associacdo Melanoma
Portugal. Sustentamos que os féruns online e outros servicos de mensagens nao

substituem o aconselhamento individual, nem a consulta a um profissional de saude.
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Se o Nosso Website contiver féruns online, ou outros meios de mensagem ou

comunicagao, os Utilizadores ndo deverdo fazer qualquer uma das seguintes agdes:

. Difamar, abusar, assediar, perseguir, ameacar ou violar de outra forma os

direitos legais dos outros;

. Publicar, afixar, distribuir ou divulgar qualquer material difamatério, violador,

obsceno, indecente ou ilegal;

. Carregar ou anexar ficheiros que contenham software de outro material
protegido por direitos de propriedade intelectual, a menos que o Utilizador seja
proprietario ou controle os seus direitos ou tenha recebido todos os consentimentos

necessarios;

. Carregar ou anexar ficheiros que contenham virus, ficheiros corrompidos, ou
qualquer outro software ou programas semelhantes que possam danificar o

funcionamento do computador de outrem;

. Carregar, enviar por correio eletrénico, transmitir ou disponibilizar de outra
forma publicidade nado solicitada de quaisquer bens ou servicos, ou realizar ou

reencaminhar inquéritos, concursos, "spam" ou cartas em cadeia;

J Promover qualquer produto comercial, medicamento ou servigo de saude com
o objetivo de, ou que resulte num ganho financeiro pessoal ou atuar como

representante de qualquer organizag¢ao com fins lucrativos.

Os Utilizadores reconhecem e concordam especificamente que nao somos
responsaveis por qualquer conduta de qualquer outro Utilizador, incluindo, mas nao

se limitando aos tipos de conduta acima enumerados.
Direitos de propriedade intelectual

A Associacdo Melanoma Portugal é a proprietaria do Nosso Website e dos
Materiais publicados no mesmo. A reproducio de partes do Nosso Website e/ou dos
Materiais, quer em papel ou meios eletrénicos ou de outra forma, sé esta autorizada
para as organizacoes que colaboram connosco ou oficialmente filiadas. Os Utilizadores
estao proibidos de copiar, incorporar ou armazenar qualquer informacao, publicacbes

ou outros trabalhos de qualquer tipo em outros sites ou sistemas de recuperacao
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eletrénica. Os Utilizadores estdo expressamente proibidos de ligar este Nosso Website
a qualquer outro Website sem autorizagao prévia por escrito por parte da Associacao
Melanoma Portugal. A Associacdo Melanoma Portugal é o proprietdrio e administrador
do Nosso Website. O conteudo disponivel no Nosso Website, incluindo texto,
logétipos, graficos, fotografias, videos, imagens fixas e em movimento, audio e
ilustragOes é propriedade da Associacdo Melanoma Portugal. Se imprimir, copiar ou
descarregar qualquer parte do Nosso Website em violagdo dos Termos e Condigdes, o
seu direito de utilizar o Nosso Website cessara imediatamente e deverd devolver ou

destruir quaisquer cépias dos Materiais que tenha feito.
Ligacao ao site www.melanomaportugal.pt

Pode ser realizado um link ao Nosso Website ou a qualquer uma das suas
paginas sem ter que pedir autorizacdo. Contudo, devera fazé-lo de forma justa e legal
e que nao infrinja os direitos da Associacdo Melanoma Portugal, em particular os
relacionados com o nosso logdtipo, acréonimo e direitos de propriedade intelectual. Um
link ndo deve ser utilizado para a promo¢dao de quaisquer produtos ou servigos
comerciais. Ndo deve estabelecer um link de modo a sugerir qualquer forma de
associacao, aprovacgdo ou endosso da nossa parte onde nao exista nenhum. Nao deve
estabelecer um link para o nosso site em qualquer site que ndo seja da sua

propriedade.
Nao dependéncia das informagoes

Os Materiais do Nosso Website sdo fornecidos apenas para fins de informacao
geral e educacdo. Ndo se destinam a constituir aconselhamento médico no qual se
deve basear. Ndo podemos responder a questdes relativas aos aspetos médicos. Ndo
empregamos pessoal médico qualificado ou especialistas em informacdo para dar
aconselhamento médico, diagnosticar doencas, ou oferecer encaminhamentos.
Devera obter aconselhamento profissional especializado antes de tomar, ou abster-se
de qualquer acdo com base nos Materiais do Nosso Website. Se precisar de ajuda para
encontrar um grupo de doentes para a sua doenga, envie-nos um email para
info@melanomaportugal.pt. O Nosso Website podera ser atualizado e podemos
alterar os Materiais a qualguer momento. Contudo, qualquer Material do Nosso

Website pode estar desatualizado a qualqguer momento, e ndao temos qualquer
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obrigacao de o atualizar. Ndo garantimos que o Nosso Website, ou qualquer Material

nele contido, esteja livre de erros ou omissdes.
Lei aplicavel e Jurisdigao

Em caso de qualquer litigio relativo ao acesso, navegagdo ou utilizagao deste
Nosso Website, o utilizador aceita a jurisdicdo do Estado Portugués, a aplicacdo da lei
portuguesa e, independentemente do seu enderego ou domicilio, a jurisdigdo exclusiva

dos Tribunais Portugueses.
Alteragdes aos Termos e Condigoes

Quaisquer alteragdes futuras que possamos fazer aos Nossos Termos e
Condigdes serao publicadas nesta pagina. Por favor, verifique sempre se consultou a
ultima versdo dos Termos & Condic¢des. A utilizacdo continuada do Nosso Website
constitui o seu acordo com estes Termos & Condicles e quaisquer atualizacdes dos
mesmos. Estes Termos e Condi¢des foram modificados e revistos pela Ultima vez em 8

de novembro de 2020.
Contactos

Perguntas, comentdrios, sugestdes e pedidos relativos a estes Termos e
Condigdes sao bem-vindos e devem ser dirigidos a Associagao Melanoma Portugal -
ASMLNPT Avenida Primeiro de Maio n21, 2640-455 Mafra — Portugal ou

info@melanomaportugal.pt.

130



ANEXO IV: BROCHURA COCRIADA COM O IPO PORTO

@) 1POPORTO

Com o apoio:
U) NOVARTIS | Reimagining Medicine é ‘ ;E.in:’}o

Figura 39 — Capa brochura cocriada com o IPO Porto

EATIORESIDHRISEC;

A PREVENCAO E MUITO IMPORTANTE NO
CANCRO DE PELE.

EXISTEM VARIOS FATORES DE RISCO QUE PODEM
AUMENTAR A PROBABILIDADE DE DESENVOLVER/SOFRER

DE MELANOMA®:
-®

e,
®

ELEVADA PRESENCA
DE “SINAIS®

EXPOSICAO A LUZ IDADE
AVANGADA

ULTRAVIOLETA (UV)

o0 /’i\\
]

I
\\ »

HISTORIA FAMILIAR DE v
MELANOMA OU OUTROS IMUNITARIO
CANCROS DE PELE DEBILITADO

SISTEMA PELE MUITO
BRANCA, SARDAS
E CABELO CLARO

Figura 40 — Pagina 1 da brochura cocriada com o IPO Port
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N{(B
GG ©) IPOPORTO
DESCONTROLADO DAS CéLULAS e S A B S R
ANOMALAS DA PELE CAUSADO
POR DANOS NO ADN DESTAS CELULAS.'

O MELANOMA E UM TIPO DE CANCRO DE PELE.

Tem origem nos melandcitos, células localizadas principalmente na camada
mais superficial da pele (epiderme). Os melandécitos produzem um pigmento
chamado melanina e sdo responsaveis pela cor da nossa pele. E por isso
que a maioria (mas ndo todos) dos melanomas aparece como manchas
castanhas na pele, irregulares na sua forma e tamanho.

APESAR DE SER UM TUMOR RELATIVAMENTE RARO, REPRESENTANDO

MENOS DE 5% DOS CANCROS CUTANEOS, O MELANOMA E O MAIOR
RESPONSAVEL PELAS MORTES POR CANCRO DE PELE. '*?

EPIDERMIS EPIDERMIS
MELANINA
DERMIS CELULA BASAL
TECIDO MELANOCITO
SUBCUTANEO DERMIS

// PODE APARECER EM QUALQUER ZONA DA PELE E MAIS RARAMENTE
NAS MUCOSAS.

// SE DETETADO TARDIAMENTE PODE ESPALHAR-SE POR OUTRAS ZONAS
DO CORPO (METASTASES).

Figura 41 — P4gina 2 da brochura cocriada com o IPO Porto

wl

SINAIS E SINTOMAS

O MELANOMA E TIPICAMENTE UMA NOVA MANCHA NA PELE OU UMA ALTERACAO
NO TAMANHO, FORMA OU COR DE UM SINAL JA EXISTENTE (ABCDE)

Nesta fase de crescimento, que pode durar meses ou anos, ndo ha sintomas,
ou seja, o sinal ndo déi ou incomoda. Por vezes pode ulcerar e sangrar.?”

O GUIA ABCDE DO MELANOMA TEM COMO OBJETIVO AVALIAR
A APARENCIA DOS SINAIS/MANCHAS E ESTABELECER O RISCO
DA EXISTENCIA DE MELANOMA 2

[\ ASSIMETRIA [D DIAMETRO
Uma metade & Digmetro > émm
diferente da outra

BORDO EVOLUGAO

Contorno irregular, Alteragoes no aspeto

desigual ou mal definido da lesao/sinal (tamanho,
forma ou cor) e sintomas
como sangramento,

COR supuracao ou comichdo

Cor heterogénea com

duas ou mais tonalidades

{preto, castanho, vermeiho,
azul ou rosado)

Figura 42 — Pagina 3 da brochura cocriada com o IPO Porto
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DIACNOSTICO

O DIAGNOSTICO E CONFIRMADO PELA BIOPSIA DE QUALQUER LESAQ
DE PELE SUSPEITA.®

TRATAMENTO

O MELANOMA E QUASE SEMPRE CURAVEL QUANDO DETETADO PRECOCEMENTE
(EM ESTADIOS INICIAIS). O TRATAMENTO, DEPENDENDO DO ESTADIO, PODE CONTER
VARIAS OPCOES COMO CIRURGIA, TERAPEUTICAS-ALVO, IMUNOTERAPIA,
QUIMIOTERAPIA E RADIOTERAPIA.OM

A CHAVE DA CURA E O DIAGNOSTICO PRECOCE.
AUTEEIAME —> AVALIACAS MERIRA
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EM 2020 SURGIRAM, EM TODO O MUNDO,
324 635 NOVOS CASOS DE MELANOMA*

EM PORTUGAL REGISTAM-SE
A CADA ANO

NOVOS CASOS DE MELANOMA
E CERCA DE

289

MORTES POR ESTA CAUSA®

SE DETETADO PRECOCEMENTE, O MELANOMA
TEM MUITA PROBABILIDADE DE SER CURAVEL

N
Novortis Farma - Produtos Farmacéutices, SA f‘)\ RIS
Avenida Protessor Doutor Covoco Silva, n."10€, Toguspark, 2740-255 Porto Salvo « NIPC 500063524 I POF ‘.‘] !’(T\“!

Com o apolo:

d) NOVARTIS | Reimagining Medicine
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