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EDITORIAL

Car@s Associad@s e Amig@s,

Bem-vindos a primeira newsletter da EVITA - Associacdo de Apoio a Portadores de
Alteracoes nos Genes Relacionados com Cancro Hereditdrio. Esta é apenas uma
das novidades para a nova década de 2020, a publicacdo trimestral de uma newsletter
para vos dar a conhecer as atividades da EVITA ao longo do ano.

Pretendemos assim trabalhar numa maior aproximacéao entre a EVITA e a nossa massa
associativa, de modo a que juntos possamos dar for¢a a nossa grande missdo de ajudar
a SALVAR VIDAS. Na década de 2010-19 que agora findou deu-se a criagdo da nossa
EVITA, que nasceu da vontade e grande sentido de missdo da nossa Presidente Tamara
Milagre e do seu nucleo 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 associacdo, mercé do esforgo e dedicacéo

voluntdria de todos os elementos do nosso corpo

Esta é apenas social.
uma das novidades
para a nova década

de 2020.

Depois de muita aprendizagem, entreajuda e dedicacéo,
conseguimos trazer em 2015 o maior especialista em
cancro hereditdrio da mama e do ovario, o Prof Steven
Narod do Women’s College Research Institute em
Toronto, para 0 nosso primeiro congresso internacional
BRCA NETWORK em Lisboa. Nao s6 Steven Narod, como também outros investigadores
internacionais de renome juntaram-se aos nossos especialistas portugueses na
discussdo em torno no cancro hereditario. A partir dai comegamos a ter patrocinadores
que possibilitaram o aluguer das nossas atuais instalacdes e o desenvolvimento de varias
campanhas de consciencializacdo e projetos cientificos que visam melhorar a prevencao,
o diagnostico precoce, o tratamento e a qualidade de vida dos portadores de mutagao.
Temos agora uma nova década a nossa frente, de outros importantes desafios, e estamos
cheios de garra e ambigdo para continuarmos a crescer e a fazer chegar a nossa mensagem
a cada vez mais pessoas e instituigées. Lembramos que, de acordo com a coordenadora
da Rede Europeia de Referéncia GENTURIS (Genetic Tumour Risk Syndromes) Nicoline
Hoogerbrugge, apenas 20 a 30% dos portadores de mutagdes relacionadas com o cancro
hereditario estdo identificados. Ou seja, 70 a 80% do nosso publico alvo ndo sabe sequer
que sdo “nossos”. Ao contrario da maioria das associa¢des de doentes, o nosso publico
estd maioritariamente perdido na multiddao e somos nés que temos de chegar até eles. Por
isso precisamos de apostar com forca e cada vez mais com o vosso apoio na divulgacéo
da nossa mensagem. S6 assim conseguiremos salvar cada vez mais vidas.

Que o0 novo ano e a nova década nos fagam, através do nosso esforco e dedicagdo, chegar
a cada vez mais pessoas! ¢
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Na Assembleia Geral de 27/12/2019 foi proposto,
e aceite pelos presentes, a alteracdo do pacto
social da EVITA para “Associacdo EVITA -
Cancro Hereditario”. Vao ser agora iniciados
os tramites legais para esta alteracdo. Pretende-
mos assim simplificar o nosso nome, que era
bastante longo, para algo mais direto e facil de
memorizar. ¢

Atualizacao

de quotas

Para 2020, foi decidido reduzir o valor minimo
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
inscricdo. E temos boas noticias 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 comparticipacdo de cada associado

€, 20 menos tempo, que seja um incentivo para
ajudar a promover a inscri¢ao de novos sécios, o
que poderé ser feito online, em www.evitacancro.

org/ajudar/ser-associado/. ®

O Sr. José Carreira, recém-falecido, era avo do
companheiro de uma jovem mulher que foi
recentemente apoiada pela nossa associagdo. A
familia decidiu sugerir aos restantes familiares e
amigos que, ao invés de comprarem flores, fosse
doada qualquer quantia, mesmo que simbolica,
a EVITA, pois estdo convictos que o “avd Z¢&”
iria ficar muito feliz por deixar um legado para
ajudar a salvar cada vez mais vidas. Renovados
agradecimentos por este generoso apoio!

Um maravilhoso

exemplo a seguir
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No dia 11 de outubro, a Presidente
da Evita falou na Summer School
in Translational Cancer Research
sobre um caso tipico de cancro

da mama hereditario e explicou o
papel das associac¢bes de doentes
na investigacao translacional de
cancro a uma audiéncia de especia-
listas e estudantes internacionais.
A medicina translacional faz a
ponte entre a investigacdo pré-cli-
nica fundamental em laboratério e
a investigacdo clinica aplicada ao
doente. O objetivo é acelerar a dis-
ponibilizacdo de novos tratamentos
por via do favorecimento de uma
colaboracéo estreita entre labora-
torios, prestadores de cuidados e
doentes. °

A Presidente da EVITA falou no dia

13/11/2019 no congresso do Férum Euro-
peu dos Doentes sobre o tema: Doentes
como parceiros na investigagdo - tornar
a co-producdo o “novo normal” e deu o
exemplo do envolvimento ativo dos repre-
sentantes dos portadores de mutagdo na
Rede Europeia de Referéncia GENTURIS. ®

i fou
ZE <y

EURORDIS

LEADERSHIP SCHOOL

EURORDIS Leadership School

on Healthcare & Research

Barcelona, Spain,
26-27 November 2019

PROGRAMA
DA JULIA

No dia 18 de outubro, Dia Mundial da
Menopausa, quisemos homenagear
todas as mulheres que estdo a passar
ou ja passaram por isso, nomeadamente
as Mulheres portadoras da mutagdo no
gene BRCA ou outros genes relaciona-
dos e que devam tirar por volta dos 40
anos as trompas e os ovarios, passando
assim por uma Menopausa precoce e
subita. A nossa Presidente Tamara Mila-
gre foi ao programa da Julia Pinheiro na
SIC, onde deu uma entrevista cheia de
saudaveis emogdes. 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

No dia 6/12/2019 demos uma formacdo
interativa a potenciais voluntarios da Lis-
bon PH, uma empresa junior constituida
por estudantes da Faculdade de Farmécia
da Universidade de Lisboa. Foi uma au-
diéncia 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 reunido da EURORDIS
Leadership School, em Barcelona. A aprender
cada vez mais para ajudar cada vez melhor! ¢
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VISOES DO FUTURO
DECOPROTESTE

_ 400 MIL FAMILIAS

Cancro heredif@i®

Esclarecernas,

Nos dias 18 e 19 de outubro a EVITA
esteve presente no mega-evento da
DECO Proteste “Vises do Futuro”,
organizado pela nossa parceira HBR,
Lda. A nossa Presidente Tamara deu
também uma palestra sobre “O Can-

cro com maior potencial de prevencao

de diagndstico precoce”, em conjunto
com a geneticista Dra Marta Amorim, e
moderado pela jornalista Marta Atalaya. ¢

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 prevencdo e
diagndstico precoce.

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

Podem ver na integra em www.saudemais.
tv/video/135923-ajudar-quem-ajuda-t05-
e010?fbclid=IwAR14kFFRRINFm75Tyv_ ®
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Esta campanha foi lancada a 8 de maio de 2019, Dia Mundial do Cancro do
Ovdério, 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 mutagées
dos genes BRCA.

Cerca de 44% das mulheres portadoras de
mutacdes patogénicas no gene BRCA1 e
cerca de 17% das portadoras de mutacgdes
patogénicas no gene BRCA2 vao desenvolver
cancro do ovario até aos 80 anos. No cancro
da mama, o cendrio é idéntico, com cerca de 72% das mulheres portadoras
de mutagdes patogénicas no gene BRCA1 e cerca de 69% das mulheres
portadoras de mutagdes patogénicas no gene BRCA2 a desenvolverem este
tumor até aos 80 anos. “A campanha visa sensibilizar a sociedade médica e
civil para a importancia da identificacdo dos portadores de mutacdo BRCA,
nomeadamente em doentes com cancro de mama e ovario, uma vez que
implica diretamente com decisées terapéuticas, como a técnica cirurgica e o
tratamento com medicamentos.

E uma questio
de salvarmos cada
vez mais vidas!

Além disso, permite identificar outros familiares com a mesma mutacéo que
assim desfrutam de uma vigilancia especifica e mais precoce como também
possam iniciar medidas preventivas”, explica Tamara Milagre, Presidente da
EVITA. A EVITA juntou-se a campanha pelo contexto da sensibilizacdo, da
prevencao e do diagnéstico precoce. “Temos outras campanhas parecidas

em curso com o mesmo objetivo pois, como afirma a coordenadora da Rede
Europeia de Referéncia GENTURIS (Genetic Tumour Risk Syndromes) Nicoline
Hoogerbrugge, atualmente s6 20% - 30% dos portadores estdo 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. E uma questdo de salvarmos cada vez mais vidas!”, explica. Volvidos
cinco meses, o balanc¢o desta iniciativa supera as expectativas iniciais, com
“um impacto enorme”.®

WORKSHOP PLATAFORMA ENSINO-PROFISSAQ
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Jopment in mammary organoids
it 7".57. BRCA mutation carriers

DEVBIOMED

No dia 13 de dezembro de 2019, a
EVITA teve o privilégio de assistir a
apresentacdo do trabalho cientifico
desenvolvido em parceria com o
instituto de Medicina Molecular
(iMM) no excelente simposio dos
bidlogos do desenvolvimento e dos
médicos DevBioMed:

Quando e porqué acontece o cancro
em portadores de mutacdo ainda
saudaveis?

Foi o desafio que langamos

a Maria do Carmo Fonseca,

uma investigadora de renome
internacional que integra igualmente
a equipa de investigacdo da Mutacéao
Fundadora Portuguesa BRCA2-P,
outro projeto importante que temos
em parceria com a ASPIC.

Neste projeto, foram isoladas
células da pele de portadoras
sauddveis de mutagées BRCA. A
equipa de investigacédo fez com que
estas células se diferenciassem

em células do epitélio mamario

em laboratério, que agora irdo ser
sujeitas a diferentes tipos de stresses
causadores de cancro, e vamos
poder perceber como o cancro se
desenvolve nestas células mamarias
portadoras de mutagdo BRCA. ¢
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Inquérito unico em Portugal pretende questionar
doentes com cancro e portadores de mutacao

“Perder” 10 minutos a preencher este
inquérito para ganhar anos de vida,
vale a pena!

Tamara Milagre. Presidente Evifa

RESULTADOS DO INQUERITO
EVITA/IQVIA

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

Pela primeira vez temos
uma perspetiva global
sobre o Cancro Hereditario
Nno nosso pais, o que nos
permite identificar mais
facilmente as lacunas
no encaminhamento e
acompanhamento dos
portadores de mutagao

Uma iniciativa tinica em Portugal,
desenvolvida em colaboragdo com

a consultora IQVIA, para apurar as
principais dificuldades sentidas antes
e apds a realizacdo do teste genético
(preditivo e/ou diagnédstico).

Na analise das conclusdes deste
inquérito, percebe-se que 78% dos
inquiridos com histéria familiar

de cancro ndo chegaram a realizar
teste genético. Este numero pode ser
explicado por ndo haver indicagdo
formal para este estudo médico, ou pela dificuldade na
acessibilidade a consulta de genética médica ou ainda pela
falta de informacdo ou desconhecimento acerca dos testes
genéticos. Entre os inquiridos submetidos a teste genético,
76% referiram que foram aconselhados por um médico

78%

genética...

60%
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especialista ou por um familiar, no contexto do estudo
da familia, e 60% destes ja tinham diagndstico de cancro
quando o fizeram — dos trés em cada quatro inquiridos,
que receberam um resultado positivo, 92% viram a sua
familia ser referenciada para consulta genética. Entre os
inquiridos pela EVITA, dos que responderam que fizeram
teste genético e tiveram resultado positivo, 67% efetuaram
acdes preventivas, como cirurgia
preventiva ou vigilancia mais intensiva.
Este inquérito procura identificar as
principais areas a melhorar, como a
celeridade do processo e a informacéo
sobre os riscos, consequéncias,
tratamento e follow-up.

«Pela primeira vez temos uma
perspetiva global sobre o Cancro
Hereditario no nosso pais, o que nos
permite identificar mais facilmente

as lacunas no encaminhamento e
acompanhamento dos portadores de
mutacdo genética, ainda saudaveis ou
ja doentes. Na promocdo da prevencdo
e do diagnostico precoce, dois pilares fundamentais da
sustentabilidade, urge aumentar o nimero de portadores
identificados antes da manifestacdo da doenca e
acompanha-los da melhor forma possivel», comenta
Tamara Milagre, presidente da Associacdo EVITA.

67%

For more information
within this newsletter

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

For more information see
www.evitacancro.pt

Please consider the environment before printing this newsletter.
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