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| CONTEXTO DO ESTUDO

Em Portugal sao diagnosticados cerca de 6.000
novos casos de cancro da mama por ano e,
infelizmente, 1.500 mulheres morrem durante a
sua luta contra esta doenca. O cancro da mama
tem ainda um forte impacto na qualidade de
vida das doentes e suas familias, limitando-as
tanto na sua atividade laboral como na sua vida
pessoal;

—
Deste estudo resultou a primeira analise holisti-
ca do cancro da mama no nosso pais. A equipa
responsavel adaptou o conceito de ‘Avaliagdo
360° ao contexto da saude, por forma a captar e
compreender as multiplas dimensées desta
doenca;

—
Os objetivos foram os de concretizar uma visao
sobre como vive e quais as necessidades da
doente, percebendo a realidade atual e propon-
do solucdes para uma melhor abordagem da
doente com cancro da mama, visando um
modelo de gestao capaz de maximizar os
recursos disponiveis no sistema de saude
portugués;

—
Assim, para compreender as multiplas
dimensdes da doenca, foi essencial comecar por
captar a perspetiva da doente (através de
diversos questionarios, inclusivamente de

qualidade de vida) e das associac¢bes representa-

tivas de quem vive com a doenga;

—
Por outro lado, os investigadores colheram a
percecao (através de inquéritos e entrevistas
realizados, bem como, pela recolha de indicado-
res de qualidade (KPI) validados internacional-
mente) do universo dos profissionais de saude,
médicos, enfermeiros e gestores de 7 hospitais
em Portugal, hospitais esses com diferentes
caracteristicas, mas, por isso mesmo, represen-
tativos do tipo de presta¢ao de cuidados que o
pais oferece as doentes;

Os hospitais onde se realizou a recolha dos
dados foram o Instituto Portugués de Oncologia
do Porto, Instituto Portugués de Oncologia de
Coimbra, Centro Hospitalar Universitario de
Lisboa Norte, Centro Hospitalar Tras-os-Montes
e Alto Douro (Unidade de Vila Real), Hospital do
Espirito Santo, Evora, Centro Hospitalar Univer-

sitario do Algarve, Faro e Hospital da Luz, Lisboa.

O recurso a esta metodologia inédita na area da
Medicina permitiu avangar com um conjunto de
orienta¢des, nao sé ao nivel clinico, como
também terapéutico, epidemioldgico e socioe-
conémico;

—
Uma vez que o conhecimento cientifico é sobre-
tudo util quando aplicado ao servico das
pessoas e para que se possa, Com sucesso,

reformular a visao de salde e melhorar o acesso

a prestacao de cuidados de qualidade para
gerar melhores resultados para as doentes é

fundamental veicular informacao junto de todos

os intervenientes relevantes na gestao da
doenca: nao sé médicos e enfermeiros, mas
também gestores e decisores - para que todos
estejam no centro da discussao.
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02| A REALIDADE DO CANCRO DA MAMA - PERSPETIVA DA DOENTE

Os inquéritos realizados para
captar a perspetiva das doentes
proporcionaram um conjunto de
dados uteis que revelam o impacto

que o cancro da mama representa:

L.
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¢ O impacto psicolégico da doenca
fica também claro:

O percurso da doente que é
longo, comeca aquando da
confirmacao da doenca e
compreende varias etapas,
muitos tratamentos e culmina,
por vezes, com a recidiva e com
tratamentos paliativos;

II.

A grande maioria das mulheres
com cancro da mama (91%)
fizeram cirurgia, destacando-se
a mastectomia total (48%),
sendo esta abordagem mais
comum entre as mulheres até
aos 60 anos.

—

sentiu-se limitada
0 nas suas atividades
de lazer;
49%

~r

sentiu que as dores
perturbaram as suas

46% ‘ atividades diarias;
A
-
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reconhece preocu-
pagdes associadas a
doenga;

reporta ter
dificuldades
de memoria;

\_/

—

admite

dificuldade

66% ‘ em dormir;

4
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—

afirma
sentir-se
cansada;
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—

reconhece
sentir-se
‘ irritavel;
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02| A REALIDADE DO CANCRO DA MAMA - PERSPETIVA DA DOENTE

* 56% das doentes sentiu-se limitada
no seu emprego e no desempenho
das atividades da vida diaria.

* Foram reconhecidos problemas
financeiros e falhas no apoio:

]

reporta que o seu
estado fisico ou o
tratamento lhe
causaram problemas
desta ordem;

reporta recorrer a
apoio informal,
principalmente de
familiares proximos;
0 apoio formal,
quando existe,

é contratado pelo
proprio;

Menos de 20% tem
apoio da Seguranca
Social;

\/

* Os inquéritos revelam desigualda-
des e melhorias possiveis em relagao
ao diagnéstico e acesso a tratamento:

Apenas 32% das
doentes inquiridas
participaram num
rastreio ao Cancro
da Mama. A principal
forma de detecdo foi
a auto-palpacao
mamadria e a
mamografia pedida
pelo médico
assistente;

O tempo desde o
diagnéstico histolé-
gico atéinicio de
tratamento foi em
média 58 dias, com
minimo de 4 e
maximo de 180 dias;

* O profissionalismo da equipa assisten-
te € o aspeto que mais é referido como
positivo no percurso da doente;
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A “Carta do Cancro da Mama em Portugal” questionou os gestores e profissionais de salde dos sete hospitais
para obter uma caraterizacdo detalhada da resposta prestada as doentes.
Os profissionais de saide manifestaram preocupacao sobre:

+ O problema da insuficiéncia de recursos,
nomeadamente, o nimero desproporciondo
de doentes face a capacidade de resposta
hospitalar, quer em meios técnicos, fisicos

e de recursos humanos, sendo esta uma
preocupacao também partilhada por
gestores e administradores hospitalares;

+ Os tempos de espera prolongados para a
disponibilidade dos meios complementares
de diagnéstico e para a execugdo dos
tratamentos nos hospitais publicos;

07

* A dificuldade no SNS no acesso as
terapéuticas inovadoras, com a necessidade
de simplificar o acesso e de abreviar os
tempos de resposta e de autorizacdo

destes farmacos;

* Um elevado e excessivo nimero de
consultas médicas que resultam do medo
da recidiva por parte das doentes.
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| AS BOAS PRATICAS, BARREIRAS E DIFICULDADES IDENTIFICADAS

Através do estudo foram identificadas boas
praticas no tratamento do cancro da mama:

A

* O rastreio organizado esta em vigor em
todo o pais, apesar de carecer de melhorias;

+ O autoexame esta a tornar-se uma pratica
cada vez mais comum entre as mulheres, a
medida que vdo estando mais informadas
sobre a doenca e a importancia do
diagndstico precoce;

+ A discussdo dos casos em contexto de
reuniao multidisciplinar € uma realidade em
todos os hospitais entrevistados. No ambito
dessa discussdo sdao sempre tidas em
consideracdo as diretrizes nacionais e
internacionais, bem como os protocolos
internos;

* Quase todas as doentes mantiveram
avaliacdo por mamografia anual e avaliagao
clinica a cada 6/12 meses nos primeiros 5
anos apos a cirurgia primaria.

+ O insuficiente nimero de profissionais de
saude e a falta de recursos técnicos para
meios complementares de diagndstico
podem comprometer a rapidez do
diagnostico e estadiamento da doenga e
consequentemente atrasar o inicio do
tratamento e prejudicar a qualidade dos
servicos e cuidados prestados as doentes.
Isto, apesar de o diagnéstico precoce ser
atualmente considerado o fator mais
importante associado ao beneficio de
sobrevivéncia nestas doentes;

— + Os novos tratamentos, em conjunto com a
Da mesma forma, foram elencadas barreiras e detecdo precoce da doenca estdo a permitir
dificuldades existentes: um maior tempo de sobrevivéncia das

* A padronizacdo e a equidade do tratamen-
to sdo consideradas objetivos importantes
no controlo da doenca, pelo que foi avaliado
o cumprimento dos indicadores de quali-
dade (KPIs, tal como definidos pela
EUSOMA- Sociedade Europeia de Especialis-
tas em Cancro da Mama) e demonstrou-se
também entre os diferentes estadios da
doenca. No total de estadios localizados (I, II
e III), dezoito dos indicadores de qualidade
atingiram o valor alvo ideal, cinco deles o
alvo minimo e oito ndo conseguiram
cumprir os objetivos minimos, identificando
aspetos de maior fragilidade dos cuidados
prestados.

doentes, mas, como tal implica maior tempo
de tratamento e acompanhamento, leva a
sobrecarga dos servicos publicos de saude;

* A falta de apoio psicolégico é comum-
mente relatada, assim como a dificuldade
de retorno ao trabalho. Em Portugal ndo
existe legislacdo especifica que proteja as
mulheres com diagndstico de cancro da
mama durante o periodo de trabalho,
nomeadamente na possibilidade de flexibili-
zagdo do horario de trabalho ou na
adequacéo do tipo de funcdes laborais as
limitacdes destas doentes;

Veja-se “360 Health Analysis - Breast Cancer Management in Portugal: Patient Journey’, HealthManagement.org - The Journal, Volume 21, Issue 4, 2021, p. 231 e ss., da autoria da mesma equipa de investigago.
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| ORIENTACOES PARA O DESENVOLVIMENTO DE POLITICAS PUBLICAS: DA REALIDADE ATUAL

AO FUTURO IDEAL

Partindo da informacao
coligida na revisao da
literatura, dos dados
obtidos com a ‘Carta do
cancro da mama em
Portugal’ e dos inquéritos
de opiniao/ focus group,
avancgou-se para uma
reflexdao que juntou em
reunides plenarias um
conjunto alargado de
peritos nacionais na area
do cancro da mama,
fornecendo sugestdes
sobre o caminho a seguir
no sentido de melhorar
a resposta a doente.

Os pontos seguintes
foram os identificados
como passiveis

de melhoria:

L

Educacdo a populacdo em geral e a doente
com cancro da mama

L]
* No reconhecimento das dificuldades e desigualda-
des entre doentes no acesso a informacao e
compreensdo da doenga, promover a educacao da
popula¢cdo em geral para o cancro da mama através
de:

« Campanhas de sensibilizacdo e acdes de
formacdo para o rastreio do cancro da
mama, os seus fatores de risco e a sinto-
matologia comummente associada ao seu
diagnéstico;

+ Educacdo da doente com cancro da mama
para o reconhecimento dos sintomas
associados ao tratamento e aos sinais de
alarme, bem como, sobre as medidas de
mitigacdo da sintomatologia.

+ Fornecimento de material educativo para
facilitar a compreensdo de terminologia
médica;

* Educacgao da doente sobrevivente de cancro
da mama para reconhecer sintomas de
recorréncia, sequelas tardias de tratamento e
estratégias de prevencdao/melhoria dessas
sequelas, capacitando o envolvimento das
doentes sobreviventes no plano de vigilancia
da doenga;

A
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AO FUTURO IDEAL

IL.

Acesso aos cuidados de satde pelas doentes
com cancro da mama

¢ De forma a enfrentar as insuficiéncias detetadas em
relacdo a prestacao de cuidados foi sugerido:

* Melhorar o acesso e adesao ao rastreio do
cancro da mama a nivel nacional nomeada-
mente nas doentes que ndo tém Médico de
Medicina Geral e Familiar;

+ Sempre que adequado a situagdo clinica, e
assegurado o melhor interesse da doente,
tornar padrdo as consultas a distancia
(telemedicina);

* Fornecimento de material educativo para
facilitar a compreensao de terminologia
médica;

* Desenvolver aplicacées digitais para a
comunicacdo facilitada das doentes com os
profissionais de saude, a realizagdo de
consultas e o acesso a exames e resultados
dos meios complementares de diagnostico;
disponibilizar folhetos de informacgao
pos-consulta;

* Promover a interligacao de unidades
hospitalares de menor volume de doentes
com as consultas multidisciplinares de
centros oncolégicos de maior volume,
estabelecendo meios de comunicagao
facilitada, nomeadamente através de
consultas virtuais, mitigando desigualdades
regionais e promovendo 0 acesso equitativo
aos cuidados de saude e aos centros oncolo-
gicos;

* Promover a possibilidade de hospitaliza¢cao
domiciliaria a doentes em cuidados paliati-
VoS, ou até para administracdo de farmacos
dirigidos a doenca oncoldgica, sempre que
se relinam condic¢des fisicas e humanas de
seguranga domiciliaria;

* No que concerne aos ensaios clinicos,
proporcionar uma plataforma eletrénica
nacional atualizada de ensaios clinicos
disponiveis, com acesso aberto a profissio-
nais de salde e doentes, nomeadamente
para facilitar a referenciacdo dos doentes
para os centros com ensaios de interesse
para estes.

II1. %M%

Melhoria das equipas multidisciplinares

e Garantir a doente de cancro da mama o acesso, a
equidade e a qualidade da orientacao terapéutica,
nomeadamente através da:

* Criacao de equipas multidisciplinares
nucleares e de equipas de apoio em areas de
especialidade importantes na gestao da
doente com cancro da mama (ex: ortopedia,
cirurgia plastica, patologia molecular,
genética);

* Integragao nas equipas multidisciplinares
de médicos especialistas em imagiologia e
criacdo e formalizacdo de Circuito Verde
prioritario para elaboracao de meios comple-
mentares de diagnostico nas doentes com
cancro;

* Promocao da multidisciplinariedade, com
integracgao regular entre especialidades
médicas e ndo médicas (ex: nutricionistas,
psicélogos, fisioterapeutas) fundamentais a
gestdo da doente com cancro da mama;

* Promover a formacao regular dos membros
das equipas multidisciplinares e a interli-
gacao de unidades hospitalares de menor
volume de doentes com as consultas
multidisciplinares de centros oncolégicos de
maior volume, para que o tratamento esteja
de acordo com o estado da arte e que possa
ser proporcionado a doente o melhor
tratamento disponivel.

A
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IV. 52
Melhor integracao entre cuidados de saude

primarios e hospitalares

e Garantir cuidados atempados e de qualidade e V. :—;gﬁ

acompanhamento continuado e adequado da doente . a8 Ref
o Melhoria do apoio a doente oncoldgica e sua
com cancro da mama ao longo da sua trajetéria no

sistema de salide, nomeadamente através de: integracdo na sociedade

* Estabelecimento de uma via de comuni-
cacdo direta entre os médicos de medicina
geral e familiar e a equipa multidisciplinar
hospitalar ou médico assistente hospitalar,
de modo que o primeiro possa participar na
discussao dos casos (desde a admissdo do
doente no hospital, durante o tratamento
hospitalar e ap6s alta hospitalar);

+ Garantia de que todas as sobreviventes de
cancro da mama mantém um plano de
vigilancia adequado nos Cuidados de Saude
Primarios e que, em caso de recidiva, tenham
acesso facilitado ao centro de referenciacao
oncolégico, sem necessidade de reiniciar
todo o processo de referenciagdo;

+ Aprofundar o conhecimento sobre a forma
como sao referenciadas as doentes que nao
tém Médico de Medicina Geral e Familiar e
que apresentam diagnéstico de cancro da
mama. Determinar se existem desigualdades
para estas doentes no acesso aos hospitais,
se os tempos de espera para referenciacdo
sdo mais prolongados ou se sao referenci-
adas em fase de doenca mais avancada;

* Avaliacao da possibilidade de passar o
seguimento das doentes em hormonoterapia
adjuvante para os Cuidados de Saude
Primarios a partir dos 3 a 5 anos de hormo-
noterapia, promovendo o acesso facilitado
destas doentes a Unidade Hospitalar;

13

* Promover o bem-estar das doentes com cancro da
mama e o acesso aos cuidados especializados ndo
médicos de acordo com as suas necessidades
particulares e ao longo da sua trajetéria junto do
sistema de saude, facilitando a sua integracéo
adaptada na sociedade e na atividade laboral,
nomeadamente:

* Facilitar o acesso das doentes a especialida-
des ndo médicas, como por exemplo, a
psicologia, a nutricdo e a assisténcia social,
com encaminhamento das doentes para
estas especialidades logo em fase precoce;

* Promover a sua ligacdo com as associagdes
de doentes para melhor apoio e informagdo;

+ Permitir mais precocemente o acesso a
Medicina Paliativa, em particular nos casos
de doenca avancada;

* Promover, junto das diversas categorias
profissionais da salde, a¢des de educagdo
para a comunicacdo adequada com a doente
(por exemplo, formacdo para comunicagdo
de mas noticias dirigidas a profissionais de
salide que tratam cancro, ou que comunicam
de alguma forma o diagnéstico, nomeada-
mente o imagiologista);
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cont.

* Elaborar de forma regular e alargada,
estudos de qualidade de vida de ambito nao
s6 hospitalar, mas abrangendo as
associacdes de doentes com cancro da
mama, com vista a obter o melhor conheci-
mento possivel da perspetiva das doentes;

* Elaboracdo de um Registo Nacional de
Cancro da Mama Hereditario, que possa
servir nao s6 como linha de guia para
implementac¢do de estratégias de atuagdo
das doentes com cancro da mama

hereditario e das suas familias, mas também

para estudos de investigacao.

* Estabelecer mecanismos adequados de
protecdo legal da doente com cancro da
mama, considerando rever a legislagcao em
vigor respeitante ao doente crénico e
adapta-la ao doente oncoldgico; ter em
consideracdo, por exemplo, as particulari-
dades das doentes em tratamento antineo-
plasico ativo e das doentes em fase avanca-
da de doencga, estabelecendo mecanismos
de protecdo legal para melhorar a capaci-
dade de adaptacao ao local de trabalho e a
sua empregabilidade;

* Tornar sistematica a declaragdo médica a
entidade empregadora, com definicdo das
restricdes para determinadas atividades;

* Ponderar estabelecer incentivos fiscais/
apoios financeiros a entidade empregadora.

VL é

Promocao da investigacao

14

e Promover a melhoria dos cuidados de satde por via
da investigacdo em cancro da mama, da recolha e
anadlise sistematica de dados, do uso do Registo
Oncolégico Nacional e dos indicadores de qualidade,
nomeadamente:

* Tendo por base o Despacho 7216/2015 de 1
de julho, que possibilita a integracao da
saude publica, da epidemiologia e da
bioestatistica em contexto hospitalar,
promover 0 acesso e processamento
sistematico de dados em saude através da
integracao de estatistas e de gestores de
dados nas equipas hospitalares, assim
garantindo a qualidade dos trabalhos de
investigacao cientifica e a avaliacdo dos
resultados da presta¢do de cuidados;

* Promover uma melhor utiliza¢gdo dos dados
do Registo Oncolégico Nacional, nomeada
mente para investigar assimetrias no acesso
aos cuidados de satide nas doentes com
cancro da mama em Portugal, também
através da integracdo dos indicadores de
qualidade do EUSOMA, ou da criagdo de
indicadores nacionais integrados de qualida-
de, que sejam obtidos pelo Registo Oncologi-
co Nacional;

« Compreender o impacto de eventuais
assimetrias nacionais na sobrevivéncia
global, sobrevivéncia livre de doenca e na
qualidade de vida dos doentes.
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