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EDITORIAL
Car@s Associad@s e Amig@s, 

Bem-vindos à primeira newsletter da EVITA – Associação de Apoio a Portadores de 
Alterações nos Genes Relacionados com Cancro Hereditário. Esta é apenas uma 
das novidades para a nova década de 2020, a publicação trimestral de uma newsletter 
para vos dar a conhecer as atividades da EVITA ao longo do ano. 

Pretendemos assim trabalhar numa maior aproximação entre a EVITA e a nossa massa 
associativa, de modo a que juntos possamos dar força à nossa grande missão de ajudar 
a SALVAR VIDAS. Na década de 2010-19 que agora findou deu-se a criação da nossa 
EVITA, que nasceu da vontade e grande sentido de missão da nossa Presidente Tamara 
Milagre e do seu núcleo duro desde a primeira hora. A EVITA foi oficialmente fundada 
a 31 de maio de 2011, e ao longo dos anos fomos crescendo e adquirindo maturidade 

enquanto associação, mercê do esforço e dedicação 
voluntária de todos os elementos do nosso corpo 
social. 

Depois de muita aprendizagem, entreajuda e dedicação, 
conseguimos trazer em 2015 o maior especialista em 
cancro hereditário da mama e do ovário, o Prof Steven 
Narod do Women´s College Research Institute em 
Toronto, para o nosso primeiro congresso internacional 

BRCA NETWORK em Lisboa. Não só Steven Narod, como também outros investigadores 
internacionais de renome juntaram-se aos nossos especialistas portugueses na 
discussão em torno no cancro hereditário. A partir daí começámos a ter patrocinadores 
que possibilitaram o aluguer das nossas atuais instalações e o desenvolvimento de várias 
campanhas de consciencialização e projetos científicos que visam melhorar a prevenção, 
o diagnóstico precoce, o tratamento e a qualidade de vida dos portadores de mutação. 
Temos agora uma nova década à nossa frente, de outros importantes desafios, e estamos 
cheios de garra e ambição para continuarmos a crescer e a fazer chegar a nossa mensagem 
a cada vez mais pessoas e instituições. Lembramos que, de acordo com a coordenadora 
da Rede Europeia de Referência GENTURIS (Genetic Tumour Risk Syndromes) Nicoline 
Hoogerbrugge, apenas 20 a 30% dos portadores de mutações relacionadas com o cancro 
hereditário estão identificados. Ou seja, 70 a 80% do nosso público alvo não sabe sequer 
que são “nossos”. Ao contrário da maioria das associações de doentes, o nosso público 
está maioritariamente perdido na multidão e somos nós que temos de chegar até eles. Por 
isso precisamos de apostar com força e cada vez mais com o vosso apoio na divulgação 
da nossa mensagem. Só assim conseguiremos salvar cada vez mais vidas.

Que o novo ano e a nova década nos façam, através do nosso esforço e dedicação, chegar 
a cada vez mais pessoas! •

 Esta é apenas 
uma das novidades 
para a nova década 
de 2020.
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Na Assembleia Geral de 27/12/2019 foi proposto, 
e aceite pelos presentes, a alteração do pacto 
social da EVITA para “Associação EVITA – 
Cancro Hereditário”. Vão ser agora iniciados 
os trâmites legais para esta alteração. Pretende-
mos assim simplificar o nosso nome, que era 
bastante longo, para algo mais direto e fácil de 
memorizar. •

Para 2020, foi decidido reduzir o valor mínimo 
da quota anual de associado para 6,00 €, metade 
do valor em vigor até 31/12/2019, e isentar os 
novos associados do pagamento da joia de 
inscrição. E temos boas notícias para todos os 
associados que pagarem até 31 de janeiro a 
quota anunciada de 2020 e que tenham quotas 
vencidas e esquecidas de serem regularizadas.  
Pretendemos, com estas medidas, tornar menos 
onerosa a comparticipação de cada associado 
e, ao menos tempo, que seja um incentivo para 
ajudar a promover a inscrição de novos sócios, o 
que poderá ser feito online, em www.evitacancro.
org/ajudar/ser-associado/.  •

O Sr. José Carreira, recém-falecido, era avô do 
companheiro de uma jovem mulher que foi 
recentemente apoiada pela nossa associação. A 
família decidiu sugerir aos restantes familiares e 
amigos que, ao invés de comprarem flores, fosse 
doada qualquer quantia, mesmo que simbólica, 
à EVITA, pois estão convictos que o “avô Zé” 
iria ficar muito feliz por deixar um legado para 
ajudar a salvar cada vez mais vidas. Renovados 
agradecimentos por este generoso apoio! •

Alteração do nome
da EVITA

Atualização
de quotas

Um maravilhoso 
exemplo a seguir



EUROPEAN PATIENTS’ FORUM

A Presidente da EVITA falou no dia 
13/11/2019 no congresso do Fórum Euro-
peu dos Doentes sobre o tema: Doentes 
como parceiros na investigação - tornar 
a co-produção o “novo normal” e deu o 
exemplo do envolvimento ativo dos repre-
sentantes dos portadores de mutação na 
Rede Europeia de Referência GENTURIS. •

PARCERIA COM LISBON PH

No dia 6/12/2019 demos uma formação 
interativa a potenciais voluntários da Lis-
bon PH, uma empresa júnior constituída 
por estudantes da Faculdade de Farmácia 
da Universidade de Lisboa. Foi uma au-
diência muito interessada e participativa 
e certamente ficamos todos a ganhar! Ire-
mos ter mais novidades sobre esta parce-
ria durante 2020. •

EURORDIS LEADERSHIP SCHOOL

A nossa Presidente Tamara Milagre partici-
pou em novembro na reunião da EURORDIS 
Leadership School, em Barcelona.  A aprender 
cada vez mais para ajudar cada vez melhor! •

PROGRAMA
“AJUDAR QUEM AJUDA”

No dia 19 de novembro estivemos no 
programa “Ajudar Quem Ajuda” do Canal 
S+, onde a Presidente da EVITA apresentou 
o trabalho desenvolvido: EVITAr o cancro 
com o maior potencial de prevenção e 
diagnóstico precoce.

Com a participação de um dos membros 
mais ativos do nosso Conselho Consultivo, 
a nossa estimadíssima Dra. Marta Amorim. 
Agradecemos em nome de todos os 
portadores que já ajudou a identificar!

Podem ver na íntegra em www.saudemais.
tv/video/135923-ajudar-quem-ajuda-t05-
e010?fbclid=IwAR14kFFRRrNFm75Tyv_ • 

SUMMER SCHOOL 
IN TRANSLATIONAL 
CANCER RESEARCH

PROGRAMA
DA JÚLIA

VISÕES DO FUTURO
DECOPROTESTE

No dia 11 de outubro, a Presidente 
da Evita falou na Summer School 
in Translational Cancer Research 
sobre um caso típico de cancro 
da mama hereditário e explicou o 
papel das associações de doentes 
na investigação translacional de 
cancro a uma audiência de especia-
listas e estudantes internacionais. 
A medicina translacional faz a 
ponte entre a investigação pré-clí-
nica fundamental em laboratório e 
a investigação clínica aplicada ao 
doente. O objetivo é acelerar a dis-
ponibilização de novos tratamentos 
por via do favorecimento de uma 
colaboração estreita entre labora-
tórios, prestadores de cuidados e 
doentes. •

No dia 18 de outubro, Dia Mundial da 
Menopausa, quisemos homenagear 
todas as mulheres que estão a passar 
ou já passaram por isso, nomeadamente 
as Mulheres portadoras da mutação no 
gene BRCA ou outros genes relaciona-
dos e que devam tirar por volta dos 40 
anos as trompas e os ovários, passando 
assim por uma Menopausa precoce e 
súbita. A nossa Presidente Tamara Mila-
gre foi ao programa da Júlia Pinheiro na 
SIC, onde deu uma entrevista cheia de 
saudáveis emoções. Veja em https://sic.
pt/Programas/julia/episodios/2019-10-18-
Julia---18-de-outubro---Parte-1---Fez-
-mastectomia-bilateral-e-retirou-utero-pa-
ra-prevenir-cancro •

Nos dias 18 e 19 de outubro a EVITA 
esteve presente no mega-evento da 
DECO Proteste “Visões do Futuro”, 
organizado pela nossa parceira HBR, 
Lda. A nossa Presidente Tamara deu 
também uma palestra sobre “O Can-
cro com maior potencial de prevenção 
de diagnóstico precoce”, em conjunto 
com a geneticista Dra Marta Amorim, e 
moderado pela jornalista Marta Atalaya. • 
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Esta campanha foi lançada a 8 de maio de 2019, Dia Mundial do Cancro do 
Ovário, pela EVITA, pela Liga Portuguesa Contra o Cancro (LPCC), pelas 
Sociedades de Genética Humana, Ginecologia, Senologia e Oncologia e pela 
AstraZeneca, com o objetivo para sensibilizar e informar sobre as mutações 
dos genes BRCA.

Cerca de 44% das mulheres portadoras de 
mutações patogénicas no gene BRCA1 e 
cerca de 17% das portadoras de mutações 
patogénicas no gene BRCA2 vão desenvolver 
cancro do ovário até aos 80 anos. No cancro 

da mama, o cenário é idêntico, com cerca de 72% das mulheres portadoras 
de mutações patogénicas no gene BRCA1 e cerca de 69% das mulheres 
portadoras de mutações patogénicas no gene BRCA2 a desenvolverem este 
tumor até aos 80 anos. “A campanha visa sensibilizar a sociedade médica e 
civil para a importância da identificação dos portadores de mutação BRCA, 
nomeadamente em doentes com cancro de mama e ovário, uma vez que 
implica diretamente com decisões terapêuticas, como a técnica cirúrgica e o 
tratamento com medicamentos. 

Além disso, permite identificar outros familiares com a mesma mutação que 
assim desfrutam de uma vigilância específica e mais precoce como também 
possam iniciar medidas preventivas”, explica Tamara Milagre, Presidente da 
EVITA. A EVITA juntou-se à campanha pelo contexto da sensibilização, da 
prevenção e do diagnóstico precoce. “Temos outras campanhas parecidas 
em curso com o mesmo objetivo pois, como afirma a coordenadora da Rede 
Europeia de Referência GENTURIS (Genetic Tumour Risk Syndromes) Nicoline 
Hoogerbrugge, atualmente só 20% - 30% dos portadores estão atualmente 
identificados. 

A EVITA ajuda a encaminhar as pessoas preocupadas com o seu risco 
de desenvolver cancro através do seu Conselho Consultivo, que avalia a 
necessidade do encaminhamento para uma consulta de aconselhamento 
genético. É uma questão de salvarmos cada vez mais vidas!”, explica. Volvidos 
cinco meses, o balanço desta iniciativa supera as expectativas iniciais, com 
“um impacto enorme”.•

DEVBIOMED

No dia 13 de dezembro de 2019, a 
EVITA teve o privilégio de assistir à 
apresentação do trabalho científico 
desenvolvido em parceria com o 
instituto de Medicina Molecular 
(iMM) no excelente simpósio dos 
biólogos do desenvolvimento e dos 
médicos DevBioMed:

Quando e porquê acontece o cancro 
em portadores de mutação ainda 
saudáveis?

Foi o desafio que lançamos 
à Maria do Carmo Fonseca, 
uma investigadora de renome 
internacional que integra igualmente 
a equipa de investigação da Mutação 
Fundadora Portuguesa BRCA2-P, 
outro projeto importante que temos 
em parceria com a ASPIC.

Neste projeto, foram isoladas 
células da pele de portadoras 
saudáveis de mutações BRCA. A 
equipa de investigação fez com que 
estas células se diferenciassem 
em células do epitélio mamário 
em laboratório, que agora irão ser 
sujeitas a diferentes tipos de stresses 
causadores de cancro, e vamos 
poder perceber como o cancro se 
desenvolve nestas células mamárias 
portadoras de mutação BRCA. •

 É uma questão 
de salvarmos cada 
vez mais vidas! 
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 WORKSHOP PLATAFORMA ENSINO-PROFISSÃO
No dia 28/11/2019 fomos até Coimbra 
falar e participar na Workshop 
Plataforma Ensino-Profissão da Ordem 
dos Farmacêuticos. Discutiram-se 
modelos colaborativos entre associações 
de doentes e a academia, tanto no 
presente como troca de ideias para 

interações futuras. As associações 
podem sem dúvida ter um papel 
importante na formação dos futuros 
profissionais de saúde, que muito 
beneficiam do contacto direto com os 
doentes. •
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For more information 
within this newsletter

For more information see 
www.evitacancro.pt

This newsletter is also available on our website
www.evitacancro.pt/newsletter

Please consider the environment before printing this newsletter.

Associação EVITA – Cancro Hereditário
Rua César de Oliveira 2D, Piso2, Escritório4
Telf: +351 210 000 000 / Fax: +351 210 000 000
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78% 60% 67%

especialista ou por um familiar, no contexto do estudo 
da família, e 60% destes já tinham diagnóstico de cancro 
quando o fizeram – dos três em cada quatro inquiridos, 
que receberam um resultado positivo, 92% viram a sua 
família ser referenciada para consulta genética. Entre os 
inquiridos pela EVITA, dos que responderam que fizeram 
teste genético e tiveram resultado positivo, 67% efetuaram 

ações preventivas, como cirurgia 
preventiva ou vigilância mais intensiva. 
Este inquérito procura identificar as 
principais áreas a melhorar, como a 
celeridade do processo e a informação 
sobre os riscos, consequências, 
tratamento e follow-up.

«Pela primeira vez temos uma 
perspetiva global sobre o Cancro 
Hereditário no nosso país, o que nos 
permite identificar mais facilmente 
as lacunas no encaminhamento e 
acompanhamento dos portadores de 
mutação genética, ainda saudáveis ou 
já doentes. Na promoção da prevenção 

e do diagnóstico precoce, dois pilares fundamentais da 
sustentabilidade, urge aumentar o número de portadores 
identificados antes da manifestação da doença e 
acompanhá-los da melhor forma possível», comenta 
Tamara Milagre, presidente da Associação EVITA. •

RESULTADOS DO INQUÉRITO
EVITA/IQVIA

Os resultados do nosso Inquérito a doentes e portadores 
saudáveis de mutação oncológica em Portugal foram 
apresentados a 30 de novembro de 2019 no Congresso 
Nacional de Oncologia, que decorreu no Centro de 
Congressos do Estoril. 

Uma iniciativa única em Portugal, 
desenvolvida em colaboração com 
a consultora IQVIA, para apurar as 
principais dificuldades sentidas antes 
e após a realização do teste genético 
(preditivo e/ou diagnóstico).

Na análise das conclusões deste 
inquérito, percebe-se que 78% dos 
inquiridos com história familiar 
de cancro não chegaram a realizar 
teste genético. Este número pode ser 
explicado por não haver indicação 
formal para este estudo médico, ou pela dificuldade na 
acessibilidade à consulta de genética médica ou ainda pela 
falta de informação ou desconhecimento acerca dos testes 
genéticos. Entre os inquiridos submetidos a teste genético, 
76% referiram que foram aconselhados por um médico 

 Pela primeira vez temos 
uma perspetiva global 
sobre o Cancro Hereditário 
no nosso país, o que nos 
permite identificar mais 
facilmente as lacunas 
no encaminhamento e 
acompanhamento dos 
portadores de mutação 
genética...

dos inquiridos com história familiar 
de cancro não chegaram a realizar 

teste genético.

dos inquiridos já tinham diagnóstico 
de cancro quando o fizeram.

dos inquiridos efetuaram ações 
preventivas, como cirurgia preventiva 

ou vigilância mais intensiva. 
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