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Recomendagdes para cuidados oncoldégicos equitativos, diversos e inclusivos, na
Europa

«ldentificar as razdes pelas quais as pessoas nao se sentem ouvidas,
apoiadas ou se sentem desfavorecidas € muito importante se o nosso
objetivo é tentar melhorar a sobrevivéncia e o bem-estar entre os

pa cientes.» karl Smith-Byrne, doente de cancro retal, Epidemiologista Molecular Sénior, Universidade
de Oxford

O direito de todas as pessoas ao acesso a cuidados de saude esta consagrado no artigo 35.2 da Carta
dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia!, mas o acesso e os resultados dos cuidados
oncolégicos nos jovens podem variar muito em fun¢do de uma multitude de fatores.

Alguns destes fatores s30 demonstrados pelo Registo de Desigualdades® da Comiss3o Europeia, que
fornece dados sobre as disparidades entre os Estados-Membros e as regides; e a Rede Europeia de
Organismos para a lgualdade®* que informa sobre as desigualdades que se sabe afetarem os
resultados em matéria de salide em toda a UE. No entanto, certas dimensdes fundamentais ndo sdo
plenamente captadas, incluindo a etnia, o estatuto de migrante, a identidade de género, a orientacao
sexual ou, por exemplo, a neurodiversidade; todos os quais foram considerados importantes
preditores dos resultados do tratamento do cancro®®.

Alcangar a equidade nos cuidados oncoldgicos continua a ser um objetivo dificil para instituicdes,
prestadores de cuidados de saude, investigadores e comunidades de doentes. A medida que
navegamos pelas complexidades de abordar as desigualdades do cancro, torna-se imperativo
explorar, coletivamente, possiveis solugdes imediatas, a médio e a longo prazo.

Este documento destina-se a servir e moldar o discurso por relatar um processo multissetorial e
colaborativo destinado a desvendar recomendagdes aciondveis, concebidas para serem aspiracionais,
realizaveis e transformadoras.

Equidade, diversidade e inclusao nos cuidados oncolégicos

A equidade, a diversidade e a inclusdo (EDI) nos cuidados oncoldgicos englobam os principios da
equidade, acessibilidade e respeito pelas diferen¢as individuais para garantir que todos os
individuos recebam apoio e servigos adequados e oportunos para alcangar os melhores resultados
de satide.

Tal inclui abordar as barreiras sistémicas e as disparidades no acesso, prestacdo de cuidados de
saude e resultados, com base em fatores como origem racial, a etnia, o estatuto socioecondmico, a
identidade de género, a orientacdo sexual, a deficiéncia ou a localizagdo geografica. O EDI nos
cuidados oncoldgicos envolve a promoc¢do do acesso equitativo a servigos de prevencgdo, rastreio,



diagndstico, tratamento e apoio do cancro para diversas populagbes, incluindo comunidades
desfavorecidas e marginalizadas. Implica, igualmente, a promoc¢do de praticas de prestacdo de
cuidados culturalmente competentes, a comunicacdo e a tomada de decisGes centradas no doente e
a criagcdo de ambientes de cuidados de saude inclusivos que atendam as necessidades e preferéncias
Unicas de todas as pessoas afetadas pelo cancro. Em ultima analise, o EDI nos cuidados oncoldgicos
visa reduzir as disparidades, promover a equidade na saiide e melhorar a qualidade dos cuidados e
resultados para todos os individuos afetados pelo cancro.

Para resolver este problema, a Youth Cancer Europe introduziu uma vertente de trabalho do EDI no
projeto da Rede Europeia de Sobreviventes ao Cancro cofinanciado pela Comissdo Europeia
(EU-CAYAS-NET EU4H-2021-PJ-04:101056918).

Foi efectuada uma revisdo da literatura do ambito e uma revisdo da literatura cinzenta, limitando-se
aos que cumprem critérios especificados; foi realizado um inquérito online transversal aos doentes,
em 12 linguas europeias, e um segundo inquérito aos prestadores de cuidados de saude explorou as
politicas e praticas de EDI existentes nas instituicdes de saude. No final de 2023, uma consulta
multilateral, na Roménia, analisou considera¢des fundamentais para as necessidades educativas e de
formacgdo do EDI no ecossistema de cuidados oncoldgicos.

O processo foi conduzido por um grupo de trabalho diversificado, composto por individuos de varias
origens e profissGes, a maioria dos quais jovens que vivem com e para além do cancro.

Com base nos nossos resultados, concentrdmo-nos em quatro areas importantes para garantir a
equidade e a inclusao nos cuidados oncoldgicos e agrupamos as nossas recomendacgdes da seguinte
forma:

1. Origem racial, etnia, cultura, estatuto de refugiado ou migrante: Combater as disparidades
e assegurar um acesso equitativo aos cuidados oncoldgicos para pessoas de diferentes
origens raciais, étnicas e culturais, incluindo refugiados e migrantes.

2. Identidade de género e orientacdo sexual: Promover a sensibilizacdo e o apoio as pessoas
LGBTQ+ afetadas pelo cancro, garantindo que recebem cuidados respeitosos e inclusivos,
independentemente da sua identidade de género ou orientacdo sexual.

3. Idade, desenvolvimento fisico e mental e bem-estar: Reconhecer as necessidades Unicas
dos individuos em diferentes fases da vida, incluindo criangas, adolescentes e jovens adultos,
e reconhecer o estado de saude mental e neurodiversidade como determinantes
importantes dos resultados da saude.

4. Educagao, carreira e estatuto socioecondmico: Abordar os determinantes sociais da saude e
garantir que os individuos de todas as origens socioecondmicas tenham acesso a cuidados
oncoldgicos de qualidade, independentemente do seu nivel de educacdo, do seu estatuto
profissional ou das suas condicdes de vida.

41% dos jovens com cancro nao se sentem representados pelas brochuras
e outras informacgdes que lhes sdo fornecidas pelas unidades de saude




Igualdade significa que todos recebem as mesmas coisas ou tratamentos. E como dar a todos os
sapatos do mesmo tamanho, mesmo que algumas pessoas precisem de sapatos maiores ou mais
pequenos.

A equidade significa que todos conseguem o que precisam para serem justos. E como dar sapatos
de tamanho diferente a pessoas diferentes para que os sapatos de cada um se encaixem bem.

Nos cuidados oncolégicos, isto pode significar o fornecimento de rastreios de cancro

gratuitos ou de baixo custo em comunidades mal servidas, onde as pessoas podem ter menos
acesso aos cuidados de saude. Também pode significar oferecer servicos de interpretagdo
linguistica ou assisténcia de transporte para garantir que todos possam aceder a tratamentos
contra o cancro, independentemente da sua lingua falada ou da capacidade de viajar. Significaria
reconhecer e respeitar as preferéncias, crencgas e valores individuais relacionados com a saude e os
cuidados de saude, ou, por exemplo, fornecer informacdes em formatos escritos de linguagem
facil, utilizar diagramas visuais e criar ambientes propicios as necessidades dos individuos
neurodiversos, como a minimizacdo do ruido, das luzes brilhantes e das areas de espera lotadas.

Lutar pela equidade nos cuidados oncolégicos é esforgar-se para que todos tenham a melhor
hipétese de melhorar.

O artigo 21.° da Carta dos Direitos Fundamentais’ da Unido Europeia proibe a
discriminagao em razao do sexo, origem racial, cor, origem étnica ou social,
caracteristicas genéticas, lingua, religido ou outras convicgdes, opinides politicas,
pertenca a uma minoria nacional, riqueza, nascimento, deficiéncia, idade ou
orientacido sexual.

Existem 9 motivos de discriminacgao:

1. Género: inclui homem, mulher ou transgénero

2. Estado civil: inclui pessoas solteiras, casadas, separadas, divorciadas, viuvas,
parceiros civis e antigos parceiros civis

3. Estatuto familiar: refere-se ao progenitor de uma pessoa com menos de 18 anos

ou ao responsavel principal residente ou progenitor de uma pessoa com

deficiéncia.

Orientagdo sexual: inclui gay, Iésbica, bissexual e heterossexual

Religiao: significa crenca religiosa, antecedentes, perspetivas, ou nenhuma

Idade: n&o se aplica a uma pessoa com menos de 16 anos.

Deficiéncia: inclui pessoas com deficiéncias fisicas, intelectuais, de

aprendizagem, cognitivas ou emocionais e uma série de condi¢des médicas

8. Origem Racial: inclui origem racial, cor da pele, nacionalidade ou origem étnica

9. Adesao a comunidade némada

No oA

Estes sdo conhecidos como os terrenos protegidos.




Por exemplo...

Nos termos do direito da UE, uma pessoa transgénero que seja vitima de discriminacao
decorrente da sua mudancga de género, ou da sua transicao, estd protegida por razdes de

género.
Como isso se relaciona com os cuidados oncolégicos?

Os individuos transgénero podem adiar a procura de cuidados de saude devido ao medo
de discriminagdo ou estigma, o que leva a atrasos no diagndstico do cancro e no inicio do
tratamento. Alguns tratamentos contra o cancro podem interagir com a terapia hormonal
de afirmacdo de género comumente usada por individuos transgénero, potencialmente
complicando planos de tratamento ou causando efeitos adversos. Quando os individuos
transgénero encontram prestadores de cuidados de saude que carecem de conhecimento
ou sensibilidade em relagao a problemas de saude transgénero, isso pode levar a cuidados
insuficientes ou a recomendacdes de tratamento inadequados. Eles também podem
vivenciar sofrimento psicolégico adicional relacionado ao diagndstico e tratamento do

cancro, agravado pelo estigma existente, discriminacdo ou isolamento social.

A nossa abordagem

Revisdo da literatura

Realizou-se uma revisdo bibliografica de ambito e uma revisdo da literatura cinzenta,
examinaram-se 1519 artigos, limitando-se a 914 para inclusdo através dos critérios de idade,
categoria e regido. Ao aplicar os critérios de regido «especifica da Europa», foram aceites 90
artigos para inclusdo. 31 % dos artigos centraram-se especificamente na infancia e 11 % em
adolescentes e jovens adultos (AYA). Temas como género e sexualidade, familia e educacdo ou
carreira ndo estavam bem representados na literatura europeia em comparagao com a literatura
mundial. A partir da literatura cinzenta, foram identificadas 27 fontes relevantes, incluindo paginas
Web oficiais (48 %) e relatdrios (28 %), com a maioria centrada em «Race & Etnicity» e «Gender &
Sexuality».

Inquéritos online
Foi lancado um inquérito transversal online (Inquérito aos Pais) em 12 linguas europeias (inglés,

italiano, espanhol, francés, alemao, neerlandés, russo, ucraniano, romeno, lituano, esloveno e
croata). A participacdo de grupos minoritarios foi incentivada através da promocdo de inquéritos
especificos em organizacdes centradas nas popula¢gdes minoritdrias. Um total de 128 inquiridos
com uma experiéncia vivida de cancro (média de 30,9 anos), de 25 paises diferentes, completaram
o inquérito anénimo. Andlises descritivas foram utilizadas para resumir informac¢des demograficas
e médicas e andlise de conteldo qualitativo para a codificacdo de respostas curtas as perguntas
abertas. Os resultados foram triangulados por trés investigadores independentes e informaram a
redacao das recomendacdes.




Um segundo inquérito explorou as politicas e praticas de EDI existentes nas instituicdes de salde
(Inquérito HCP). O inquérito foi completado por 77 inquiridos (idade média de 51 anos),
provenientes de 22 paises da UE. A maioria, 97 % dos inquiridos, provinham de fungGes de saude
especificas do cancro, incluindo hemato-oncologistas pedidtricos, enfermeiros, residentes
pediatricos, radio-oncologistas, investigadores e consultores. As respostas ao inquérito revelaram
gue os profissionais de saude europeus reconhecem a importancia da EDI, mas procuram mais
oportunidades de educacado e participacao.

Consulta e semindrio com vdrias partes interessadas (workshop)

Realizada na Roménia, o "Do Preconceito ao Progresso: Mesa Redonda e Workshop sobre
equidade, diversidade e inclusao" acolheu 37 participantes em representacao de 17 paises em
vérias fungdes, incluindo representantes de doentes, investigadores, prestadores de cuidados de
salde, académicos e grupos de interesse locais, peritos em politicas de saude e decisores politicos.
Entre eles, participaram representantes da Camara Municipal de Cluj-Napoca, do Conselho
Internacional de Cluj-Napoca, da Faculdade de Saude Publica da Universidade Babes-Bolyai, do
Instituto de Oncologia Prof. Dr. lon Chiricutd, da Universidade Médica de Viena, da Sociedade
Europeia de Enfermagem Oncolégica (EONS), do Departamento de Inclusdo Global do Instituto
Global para a Paz (PATRIR), dos grupos de doentes Alike and Little People Romania e dos grupos de
defesa ambulatério e Irmandade Queer. Os principais ensinamentos retirados dos debates
salientaram a necessidade de uma perspetiva pan-europeia no desenvolvimento de conteuldos
educativos adaptados aos prestadores de cuidados de saude, investigadores e defensores dos
doentes. A linguagem inclusiva, o conteldo interativo, a aplicagdio do mundo real através de
estudos de caso e o envolvimento de individuos com experiéncia vivida na criagdo de conteudo
foram enfatizados.

Recomendacgoes

Reforgo do EDI na investigagao: melhorar a recolha de dados dos doentes e
melhorar a diversidade das equipas de investiga¢ao

Os Estados-Membros da UE devem melhorar, de forma sistematica e dentro dos limites legais, os
dados de que dispdem sobre a etnia, a identidade LGBTIQ+, o desenvolvimento psicossocial, a
qualidade de vida, a saude fisica e mental, a educacdo, o estatuto socioeconémico e os direitos
laborais dos doentes oncoldgicos. A UE deve trabalhar no sentido de uma recolha de dados
normalizada que seja partilhada através da Plataforma para a Politica de Saude da UE, juntamente
com outras iniciativas importantes da UE. Deve ser dada igual importancia aos esforcos para
aumentar a diversidade e a inclusdo nos cuidados de salide e no pessoal de investigacdo.

Melhorar o EDI nos servigos oncoldgicos: prestagao de cuidados
culturalmente sensiveis e promog¢ao de uma representacao diversificada nas
equipas de prestacao de cuidados

Os servicos oncolégicos devem desenvolver, melhorar e implementar cuidados sensiveis do ponto de
vista cultural, assegurando que os doentes recebam apoio que respeite as suas necessidades
culturais, psicossociais, financeiras, educativas, reprodutivas e sexuais. Servicos de cancro inclusivos
também exigem a promocdo de uma representacao diversificada nas equipas de cuidados para



refletir melhor as comunidades que servem. Os pacientes com experiéncia vivida devem estar
ativamente envolvidos no desenvolvimento de estratégias de saude, decisdes de financiamento e
construgdo de servicos e na co-criagdo de novas politicas relacionadas com o seu cuidado,
promovendo uma abordagem colaborativa que priorize as suas perspetivas e necessidades Unicas.

Promover a diversidade e a inclusao nas organizagoes de doentes

As organiza¢des de doentes devem ter uma abordagem mais proativa para alcancar a diversidade e a
inclusdo, recrutando ativamente individuos de diversas origens, proporcionando formacdo sobre
competéncias e sensibilidade culturais e aplicando politicas e praticas que promovam a inclusdo e a
equidade na organizacdo. Ao abracar a diversidade e a inclusdo, as organiza¢des de doentes podem
servir melhor as suas comunidades e defender politicas e servigos de salde mais equitativos.

Introdugao de um curriculo interativo inovador e de um conjunto de ferramentas de formacgdo
para formadores, destinado a transformar os cuidados oncoldgicos através da diversidade,
equidade e principios de inclusdo

O nosso programa abrangente foi concebido para equipar médicos, prestadores de cuidados de
salde, organiza¢Oes de doentes e comunidades, investigadores e instituicdes de ensino com
competéncias essenciais e consciencializagdo para abordar preconceitos e adaptar os cuidados
oncoldgicos a grupos mal servidos.

Os mddulos abrangerdao uma série de tdpicos, incluindo competéncias culturais, contextos
juridicos e culturais de desigualdade, linguagem inclusiva, seguranga psicoldgica, apoio familiar,
autonomia dos doentes, identificacdo e desafio da discriminacdo, avaliacdo holistica das
necessidades dos doentes, praticas de investigacao inclusivas e defesa eficaz.

Mais informagdes a anunciar em beatcancer.eu
Para perguntas, envie uma mensagem de correio eletrdnico

Victor Girbu victor@youthcancereurope.org e

Katie Rizvi katie@youthcancereurope.org katie@youthcancereurope.org

60% dos cuidados de saude
profissionais relataram nao ter ouvido
falar politicas e praticas de EDI
em seu ambiente de trabalho

Acoes

Para ajudar os membros da UE a cumprir as quatro recomendacdes, a sec¢ao seguinte apresenta
exemplos de acgbes especificas concebidas para serem mensuraveis, realistas e exequiveis. Estas
acdes estdao agrupadas em quatro dominios prioritarios, de acordo com as recomendacgdes. O quadro
é ilustrativo; as acGes abrangem os quatro dominios prioritarios e ndo se excluem mutuamente. Esta
configuracdo é particularmente eficaz para abordar a interseccionalidade, abordar questdes que
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afetam as pessoas de formas diferentes e sobrepostas e garantir que respondemos as necessidades
de todos

Areas focadas

Recomendagdes

Reforgo do EDI na
investigacao: melhorar
arecolha de dados dos
doentes e melhorar a
diversidade das
equipas de
investigacao

Melhorar o EDI nos servigos oncolégicos: prestagao de
cuidados culturalmente sensiveis e promog¢do de uma
representacdo diversificada nas equipas de prestagao de

cuidados

Promover a diversidade
e ainclusao nas
organizagoes de
doentes

Dados e monitorizagdo

Representagao e defesa

Servigos e acessibilidade

Conhecimento e educagdo

Origem racial,
etnia, cultura,
refugiados e

Integrar experiéncias
étnicas e migratdrias na
investigacdo do cancro e
na monitorizagdo de

Integrar a representagéo
comunitaria diversificada na
tomada de decisbes

Fornecer intérpretes e traduzir
mensagens de saude publica

Prestar servigos culturalmente

Proporcionar formagdo de
humildade cultural aos
prestadores de cuidados de
saude

migrantes dados Melhorar as mensagens de informados

salde publica para as diversas

populagdes
Identidade de Incentivar e apoiar a Aumentar a visibilidade e a Prestar um apoio psicossocial Proporcionar estratégias de
género e investigagdo LGBTIQ+ sensibilizagdo abrangente sensibilizagdo e apoio para

. ~ o género, a sexualidade, a

orientacao Incluir sexo, género e Conceber intervengbes fertilidade e o apoio
sexual orienta¢do sexual nas adaptadas para a satde familiar

estratégias de saude reprodutiva e sexual
Idade, Implementar cuidados Incluir os jovens nas decisGes Criar politicas de acessibilidade | Coproduzir formagdo para
bem-estar psicossociais contra o de saude e cocriar modelos e auditorias para apoiar as uma comunicagao

fisico e mental

cancro para todas as
idades e todos os tipos de
cancro

Promover a investigacao
sobre as deficiéncias
visiveis e invisiveis

de cuidados holisticos

pessoas com deficiéncia

Combater os preconceitos
negativos nas mensagens de
saude publica

Oferecer pré-abilitagdo e
reabilitacdo

adequada a idade com
pessoas com e para além
do cancro

Educacao,
carreira e
estatuto
socioeconémic
o (SES)

Criar um grupo de
trabalho na Comissdao
Europeia para
acompanhar os direitos
em matéria de educagdo
e emprego dos jovens
sobreviventes do cancro

Legislar para politicas de
emprego inclusivas para as
pessoas que vivem com e
para além do cancro

Cocriar programas para apoiar
os doentes e as familias que
enfrentam dificuldades
financeiras e/ou desafios
educativos

Alargar a cobertura do seguro
de saude para jovens adultos
sem emprego estavel

Promover as melhores praticas
em matéria de cuidados
oncolégicos para superar as
disparidades geograficas

Educar os doentes e a
familia sobre os seus
direitos e oportunidades de
emprego

Melhorar as mensagens de
saude publica nas
populagées rurais e com
baixos niveis de SES

Tabela 1. Resumo das
melhorar o EDI no tratamento do cancer

acdes recomendadas em quatro areas principais para




AcOes destinadas a combater as disparidades relacionadas

com

Origem racial, etnia, cultura, estatuto de
migrante e refugiado

Teria sido mais facil se tivessem havido mais oportunidades de
envolver os meus pais, que vivem noutro pais e que nao falam a

lingua local, durante as conversas e nao s6 depois.
Participante no inquérito online

Dados e monitorizacao

Integragdo das experiéncias étnicas e migratdrias na investigacao sobre o
cancro e na monitorizacao de dados

No inquérito aos doentes, 12 % dos inquiridos receberam pelo menos parte do seu tratamento fora
do seu pais de origem, o que sugere a necessidade de uma maior inclusdo na investigagdo europeia
sobre o cancro e na monitorizacdo dos dados. Colmatar esta lacuna requer a integracdo de analises
pormenorizadas da etnia, das origens culturais e das experiéncias dos refugiados na investigacao,
com énfase nas implicacdes da genética, da raca e dos resultados do tratamento.*”® Além disso,
melhorar as politicas de recolha de dados, diversificar as equipas de investigacdo e uniformizar os
dados entre os paises sdo passos essenciais para assegurar cuidados centrados nas pessoas para
todos os doentes, em particular os migrantes’

Representacao e defesa

Integrar a representa¢cao comunitdria diversificada na tomada de decisoes

Criar oportunidades e estrutura para coproducdo significativa com grupos sub-representados e
minoritarios e incluir a voz do paciente em todos os niveis de tomada de decisdes. Para isso, envolva
facilitadores/advogados interculturais que possam fornecer aos profissionais de satide informacg&es
sobre as necessidades dos pacientes e suas familias, ao mesmo tempo que oferecem informacdes,
conselhos e apoio. °

Melhorar o apoio especifico a diversas populag¢oes

Criar apoio especifico para diferentes origens e populacdes étnicas. Este trabalho deve também ter
em conta os migrantes, as suas caracteristicas bioldgicas, os niveis de educacdo e as abordagens em



matéria de salde para desenvolver programas de comunicacao adaptados, mas também respeitar as
suas normas e crencas culturais.’ Estes programas devem ser desenvolvidos pelas préprias
comunidades, a fim de garantir a eficacia na resposta as suas necessidades Unicas.

Servicos e acessibilidade

Fornecer intérpretes e traduzir mensagens de satde publica

O inquérito dos HPC delineou claramente a necessidade de apoio linguistico, incluindo a
interpretacdo e a traducdo. A traducdo deve ser considerada ndo sé para folhetos informativos e
cartazes, mas também para listas de verificagdo cirurgicas, formuldrios de consentimento, registos
médicos e informagdes sobre seguros. A organizagdo e a promocgado de eventos e grupos de apoio
devem também ser disponibilizadas noutras linguas, em especial para os imigrantes.™

Prestar servicos culturalmente informados

Ter em conta as crengas e os valores dos doentes e das suas comunidades no dambito dos servicos,
incluindo os aspetos médicos dos cuidados e os determinantes socioecondmicos. Este objetivo
poderia ser alcangado através da disponibilizacdo de programas de navegacdo dos doentes e de
apoio intercultural para ajudar a navegar no sistema de saude.’® Demonstrar a viabilidade e a
aceitabilidade destes servicos através de estudos-piloto e, em seguida, dimensionar estas
intervengBes para um nivel nacional, a fim de melhorar a acessibilidade e a eficicia dos cuidados de
saude™.

Conhecimento e educacao

Proporcionar formagao de humildade cultural aos prestadores de cuidados de
saude

No inquérito aos Pacientes, 10% dos participantes relataram ter sofrido ou testemunhado
discriminagao relacionada a origem racial, etnia, nacionalidade, cultura e religido. O Inquérito de HCP
demonstrou um elevado interesse pela formagdo relacionada com estes fatores. A formagao deve ir
além da «competéncia cultural», que sugere um ponto finito ou ultimo de consciéncia e pode levar a
complacéncia. Em vez disso, deveria ser abracada a ideia de «humildade cultural» uma vez que
reconhece a importancia de permanecer aberto 3 aprendizagem. *

16% dos jovens relataram sendo exposto a racismo cobrado
ou desumanizante idioma durante ou depois seus cuidados
com o cancer
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AcOes destinadas a combater as disparidades relacionadas

com

identidade de género e orienta¢ao sexual

«As questdoes de fertilidade sao uma preocupacao para todos os

jovens, nao so6 para as mulheres.»
Participante no inquérito online

Dados e monitorizagao

Incentivar e apoiar a investigacao LGBTIQ+

Envolver investigadores e profissionais de salde para priorizar a diversidade e interseccionalidade na
investigacdo LGBTIQ+, particularmente o seu impacto na sobrevivéncia do cancro, bem-estar e
questoes de fertilidade. As respostas aos inquéritos dos doentes e dos profissionais de saude
confirmaram a lacuna significativa na informacao sobre este tépico critico.

Representac¢ao e defesa

Aumentar a visibilidade e a sensibilizacao

No Inquérito aos Doentes e no workshop, houve indica¢des de que a discriminagao contra varios
géneros no sistema de saude teve impacto no envolvimento dos doentes. Garantir a eliminagdo de
discriminagdo com base no género e na orienta¢do sexual deve tornar-se um objetivo fundamental
para todos os Estados-Membros da UE. As a¢des imediatas devem incluir a exposicao visivel de
materiais de afirmacdo LGBTIQ+ em contextos de cuidados de saude e o recrutamento de uma
equipa médica diversificada

Incluir sexo, género e orientagao sexual nas estratégias de satude

Os servicos devem ser responsaveis pelo tratamento de queixas sobre discriminacdo, a fim de reduzir
a desconfianca e a fuga a consultas médicas. As politicas e os procedimentos devem incluir multiplos
niveis de envolvimento dos doentes, dos profissionais de saude e dos responsdveis politicos, no
dominio do cancro. Devem ser estabelecidas metas para as medidas e os resultados da experiéncia
relatada pelos doentes e monitorizados os seus progressos, potencialmente por organismos
nacionais de igualdade.
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Servigos e Acessibilidade

Prestar um apoio psicossocial abrangente

Verificou-se que os doentes LGBTIQ+ apresentam uma ma qualidade de vida, barreiras intersetoriais,
problemas de saude mental, necessidades ndo satisfeitas, niveis mais baixos de apoio social e
dificuldades financeiras.”>*’As a¢8es especificas incluem intervenc&es especificas para a depress3o e
a ansiedade, iniciativas para aumentar o apoio social e apoio ao emprego e a estabilidade financeira
entre os doentes LGBTIQ+.

Conceber intervengdes adaptadas para a saude reprodutiva e sexual

Os resultados da oficina e o nosso inquérito aos pacientes revelaram que a comunidade LGBTIQ+
enfrenta uma lacuna significativa de informacdo e estigma em relacdo a preservacao da fertilidade e
a saude sexual antes, durante e depois dos tratamentos contra o cancro. Os servicos oncoldgicos
devem proporcionar opgdes de preservacao da fertilidade e de planeamento familiar a todos os
doentes e evitar a discriminagdo financeira no acesso a estes servicos.

Conhecimento e educagao

Proporcionar formacgao essencial sobre sensibilizacdo e estratégias para o
género, a sexualidade, a fertilidade e o apoio familiar

No inquérito aos doentes, os inquiridos destacaram a discriminacdo com base no género e na
sexualidade por parte dos HCP. O inquérito do HCP confirmou a necessidade de formacdo
especializada sobre estas questdes. A formacdo essencial para HCPs deve abranger a consciéncia de
género e sexualidade, os efeitos psicossexuais dos tratamentos, mudangas na aparéncia fisica,
garantir a igualdade de fertilidade e estratégias para navegar na rejeicao familiar
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AcOes destinadas a combater as disparidades relacionadas

com

idade, bem-estar fisico e mental

As minhas maiores barreiras para me sentir mais incluido ou
confortavel durante a minha experiéncia de cancro foram as minhas
questOes psicossociais pos-tratamento (por exemplo, fadiga,
depressao) ndao serem vistas como uma incapacidade e efeitos
tardios e que ainda nos relembram que somos diferentes das pessoas

com a nossa idade devido ao nosso percurso de cancro.»
Participante no inquérito online

Dados e monitorizacao

Implementar cuidados psicossociais contra o cancro para todos

Acompanhar o desenvolvimento psicossocial, a qualidade de vida relacionada com a saude e os
parametros fisicos de todos os tipos de cancro e criar estratégias de detecdo precoce para o
desenvolvimento de problemas.”®?! Responder a necessidade critica de investimento em
investigacdo psicossocial de elevada qualidade na saide mental de sobrevivéncia, especialmente no
caso de cancros raros e acompanhamentos a longo prazo em todas as idades.?

Promover a investigacao sobre as incapacidades visiveis e invisiveis

Os clinicos defendem mais investigacdo para refinar protocolos de cuidados para pacientes com
condicdes intelectuais e neurodiversas.”*** Um exemplo é o autismo, que estd associado a taxas de
diagndstico mais altas e resultados mais pobres que podem estar ligados a incapacidades intelectuais
e de desenvolvimento concomitantes.

Representac¢ao e defesa

Incluir os jovens nas decisdes de saude e cocriar modelos de cuidados
holisticos

No inquérito aos doentes, 10 % dos inquiridos sentiram-se negligenciados e subestimados nos seus
cuidados oncoldgicos, ignorando as suas necessidades Unicas. Para resolver este problema, sdo
necessarias equipas multissetoriais em todos os contextos clinicos e desenvolver um modelo
abrangente de cuidados holisticos que enfatizem a psicoeducacgado, o exercicio e o apoio pelos pares a
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doentes de todas as idades e em todas as fases do cancro, estendendo-se a sobrevivéncia
pos-tratamento.

Combater os preconceitos negativos nas mensagens de saude publica

As mensagens estratégicas de saude publica devem evitar campanhas que induzam o estigma,
desenvolvidas para serem chocantes, que possam promover a culpa, o arrependimento e a
sentimento de responsabilidade percebida entre as pessoas diagnosticadas com cancro.® Em vez
disso, o foco deve mudar para comunicagGes positivas centradas no doente que promovam a
manutengao positiva da salide no contexto social mais amplo.

Servicos e acessibilidade

Criar politicas de acessibilidade e auditorias para apoiar as pessoas com
incapacidade

O inquérito aos doentes revelou que as pessoas com incapacidades de mobilidade acentuam a
necessidade de infraestruturas e servigos acessiveis, que muitas vezes falham devido a consultas
inadequadas aos doentes. A coproducdo de acessibilidade deve também aplicar-se a
neurodivergéncia e as incapacidades invisiveis, tendo em conta o equipamento adaptativo, os meios
de comunicacdo e os recursos de apoio. As avaliagGes regulares por parte dos organismos de
promocao da igualdade e dos grupos de doentes sdo essenciais para garantir que estas instalagdes
acomodam verdadeiramente todas as necessidades dos doentes.”

Oferecer pré-abilitagao e reabilitagao

Num estudo realizado na Suécia, mais de 25 % dos doentes referiram ndo receber ofertas de
reabilitagdo do cancro.*® O inquérito aos doentes mostrou resultados semelhantes, tendo sido
negado a um participante a possibilidade de ter reabilitacdo, apesar de terem direito a essa
reabilitacdo. Os profissionais de saude devem reconhecer a necessidade de divulgacdo repetida e
variada da informacdo para os pacientes e suas familias, tutores e cuidadores para garantir que todos
0s servigos sao anunciados de forma eficaz.

Conhecimento e educagao

Implementar formag¢ao para uma melhor comunicagao adequada a idade com
as pessoas com e para além do cancro

Melhorar a comunicacdo adequada a idade através de uma formacdo que adote uma abordagem
multidisciplinar e intersetorial do apoio holistico, por exemplo, melhorando a comunicacdo entre a
oncologia pediatrica e os cuidados primarios apds o cancro infantil.?’ Abordar a questdo do pessoal
médico subestimar a compreensdo dos doentes jovens, tal como referido por 21 % dos inquiridos do
inquérito aos doentes, para melhorar a tomada de decisdes informada e o respeito pelos AYAs
durante e apds o tratamento do cancro.
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AcOes destinadas a combater as disparidades relacionadas

com

educacgao, progressao na carreira e estatuto
socioeconémico

«Muitos jovens adultos sao apenas estudantes e nao tém poupancas

suficientes».
Participante no inquérito online

Dados e monitorizagao

Criar um grupo de trabalho na Comissdao Europeia para acompanhar os
direitos em matéria de educacdo e emprego dos jovens sobreviventes do
cancro

Para muitos pacientes AYA, o tratamento perturba fases cruciais de desenvolvimento que podem
afetar significativamente o seu sucesso profissional, progressao na carreira e posicdo competitiva
contra pares e profissionais estabelecidos. Implementar um sistema de atualizacbes e revisdes
periddicas dos dados educativos, dos resultados socioecondmicos e dos direitos laborais dos jovens
sobreviventes do cancro.

Representac¢ao e defesa

Legislar para o emprego inclusivo e proibir a discriminag¢ao financeira contra
os sobreviventes do cancro

Muitos sobreviventes do cancro lutam para recuperar a estabilidade financeira devido ao estigma e a
discriminagdo financeira que afetam a sua capacidade de garantir seguros de saude ou hipotecas e
construir uma base soélida para o seu futuro. Defender politicas de emprego inclusivas para apoiar a
reentrada no mercado de trabalho dos sobreviventes de cancro, especialmente em paises sem forte
representacdo e desefa de doentes, a fim de garantir que as suas necessidades sejam reconhecidas
na agenda politica’
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Implementar programas de cocriagdo para apoiar os doentes e as familias
que enfrentam dificuldades financeiras e/ou desafios educativos

Os resultados do inquérito aos doentes destacam as dificuldades financeiras dos jovens doentes com
cancro, incluindo o acesso a testes especificos, tratamentos e custos de transporte. Aplicar medidas
de apoio financeiro, tais como bolsas de viagem, alojamento tempordrio subsidiado, educagao
parental sobre o impacto do cancro, assisténcia a integragdo escolar e subsidios para a preservagao
da fertilidade, a fim de aliviar os encargos financeiros para as familias afetadas pelo cancro.

Servicos e acessibilidade

Alargar a cobertura do seguro de satude para jovens adultos com cancro

A investigacdo mostra que os paises europeus com sistemas nacionais de salide tém melhores taxas
de sobrevivéncia ao cancro do que aqueles com modelos de seguro social (privado), em parte porque
os jovens adultos carecem frequentemente de um seguro de salde abrangente ou podem atrasar os
diagnosticos.®**” A aplicagdo de politicas de saide abrangentes e acessiveis na UE é crucial para
garantir diagndsticos atempados e um tratamento eficaz para os sobreviventes do cancro CAYA,
especialmente os que tém idades compreendidas entre os 26 e os 39 anos, melhorando as taxas de
sobrevivéncia e os resultados®’.

Promover as melhores praticas em matéria de cuidados oncoldgicos para
superar as disparidades geograficas

Formular estratégias para o acesso equitativo aos cuidados de saude e a respectiva qualidade do
tratamento entre os contextos rural e urbano e as disparidades de rendimento entre paises e bairros.
Isto é crucial, uma vez que a mortalidade por cancro é sistematicamente mais elevada nos paises da
Europa Central e Oriental.*® Os dados servirdo de base a interveng¢des que integrem comportamentos
saudaveis na vida quotidiana e que tenham em conta as limitages financeiras (por exemplo, acesso
a equipamento de treino, inscricdo em ginasios, transporte, nutri¢do).>**

Conhecimento e educacao

Educar os doentes e as familias sobre os seus direitos e oportunidades de
emprego

Os inquéritos revelaram que as preocupacdes com o emprego sao frequentemente negligenciadas
pelos profissionais de saude. Abordar esta questao é essencial para melhorar a qualidade de vida a
longo prazo dos sobreviventes de cancro. Estabelecer programas especificos para educar os jovens
adultos com cancro sobre os seus direitos laborais e criar oportunidades de carreira através de bolsas
de estudo, estagios e orientacdo para o desenvolvimento profissional
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Melhorar as mensagens de saude publica nas populagoes rurais e com baixos
niveis de SES

O inquérito aos doentes destacou a igualdade de acesso aos cuidados como uma grande
preocupacao. Os recursos devem ser alocados para educar os pacientes em areas de baixo SES sobre
a acessibilidade dos cuidados de saude, programas de diagndstico precoce e literacia em seguros.
Tais medidas podem aumentar significativamente as taxas de sobrevivéncia do cancro,
particularmente em regides onde o aumento das despesas e dos recursos em saude demonstrou
melhorar os resultados

Conclusao

A Comissdo Europeia trabalha em matéria relativas ao cancro desde 1985 com os paises da UE e a
sociedade civil, em estreita colaboracdo com a Organizacdo Mundial da Salude, o Centro Comum de
Investigacdo e o Centro Internacional de Investigacdo do Cancro. Em 2021, anunciando um
orcamento de 5,3 mil milhdes de EUR para o programa UE pela Saude* 2021-2027, que abre
caminho a uma Unido Europeia da Saude, a UE lancou um dos planos de luta contra o cancro mais
ambiciosos e abrangentes até hoje: Plano Europeu de Luta contra o Cancro®. Apoiado por
investimentos sem precedentes da UE e por uma dinamica politica sem paralelo para a a¢gdo contra o
cancro, o Programa UE pela Saude e outros instrumentos da UE preveem um orcamento substancial
de 4 mil milhdes de euros destinado ao cancro.

Apelamos a Comissdo a dar prioridade a integracdo dos principios de equidade, diversidade e
inclusdo (EDI) em todas as iniciativas da UE no dominio da saude, com financiamento e recursos
especificos para a investigacdo, programas e intervencées destinados a combater as disparidades na
prevencao, diagndstico, tratamento e sobrevivéncia do cancro entre as populacdes marginalizadas e
mal servidas, e a analisar os determinantes sociais para além dos dados atualmente recolhidos no
Registo das Desigualdades.

Além disso, a Comissdo deve promover o desenvolvimento e a aplicagdo de politicas, orientagdes e
boas praticas centradas no EDI em todos os Estados-Membros da UE, a fim de garantir um acesso
equitativo a cuidados oncoldgicos de qualidade para todos os individuos, independentemente do seu
estatuto socioecondmico, etnia, identidade de género, orientacdo sexual, idade ou outros fatores.

53% dos jovens com cancer pensam que 0s
formuladores de politicas ndo faca o
suficiente para resolver questbes de
diversidade e inclus3o em seus programas
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Observagoes finais

O projeto EU-CAYAS-NET demonstra como o envolvimento de vdrias partes interessadas pode
contribuir para a adocdo de medidas praticas no sentido de um tratamento mais equitativo e
inclusivo do cancro. Com base nas conclusdes que fundamentaram as nossas recomendacdes, o
grupo de trabalho do projeto EDI também se propds desenvolver um conjunto de ferramentas e um
programa de formacao sobre equidade, diversidade e inclusao.

O curriculo interativo com um conjunto de ferramentas para formadores, workshops presenciais e
conteudos online visa munir trés publicos — clinicos e prestadores de cuidados de saude;
organiza¢Oes de doentes e comunitarias; bem como investigadores e instituicdes de ensino — com
maior sensibilizacdo e competéncias para desafiar o preconceito e adaptar os cuidados oncoldgicos a
grupos mal servidos.

Os workshops vao capacitar os participantes a tomar medidas locais para apoiar os pacientes, os
estudos de caso personalizados e sessdes interativas mostrardo passos tangiveis que os profissionais
de saude podem tomar para tornar as clinicas mais acolhedoras, e o curso demonstrard como os
investigadores podem, proativamente, tornar os estudos mais inclusivos. O conjunto de ferramentas
de equidade, diversidade e inclusdo e o programa de formacgao estardo disponiveis em beatcancer.eu
a partir do verdo de 2024.

Ao mesmo tempo que confrontam a discriminagdo e as disparidades que abrangem varias facetas
dos cuidados oncoldgicos, estas recomendacdes tém apresentado possibilidades ao alcance de
numerosas instituicdes e setores. Se abordar as desigualdades através de intervencbes estratégicas
entre o pessoal e as estruturas ou destacar vozes negligenciadas através de uma comunicacdo de
saude cuidadosamente enquadrada, a investigacao e a experiéncia vivida mostraram recomendacdes
vidveis que valem a pena seguir em todos os cenarios.

Com as comunidades de pacientes a responsabilizar os sistemas, os investigadores continuando a

revelar onde a marginalizacdo se manifesta, e os decisores exigindo pontos de pivo para a justica, um
futuro centrado na pessoa na saude parece cada vez mais alcancével.
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Acronimos & abreviagoes

AYA Adolescentes e jovens adultos.
CAYA Crianga, adolescente e jovem adulto.
EDI Igualdade/equidade, diversidade e inclusdo.

REDE UE-CAYAS

Rede da UE de jovens sobreviventes do cancro.

HCP Profissional de satde
LGBTIQ+ Lésbica, Gay, Bissexual, Transgénero, Intersexo, Queer e outros.
SES Estatuto socioecondémico.

Inquérito aos doentes

Inquérito online a participantes de grupos minoritdrios

Inquérito HCP

Inquérito aos profissionais de satide

Glossario
Termo Defini¢ao
Igualdade Igualdade de tratamento de todas as pessoas.
Equidade Tratamento justo de todas as pessoas.
Diversidade Incluir e representar pessoas de diferentes origens e perspetivas, sem preconceitos.

Interseccionalidade

A interseccionalidade descreve o potencial de formas Unicas de discriminagdo surgirem de caracteristicas
pessoais sobrepostas, por exemplo, uma mulher negra.

Secgdo transversal | Trata-se de um tipo de projeto de estudo em que os investigadores recolhem dados de muitas pessoas
(inquérito) num Unico momento.
Género Uma construgdo social informada pelas normas, papéis e comportamentos que atribuimos a ser

masculino/masculino, feminino/feminino, ou terceiro sexo.

Literatura cinzenta

Uma vasta gama de informagdes diferentes que sdo produzidas fora dos canais tradicionais de edigdo e
distribuigdo e que, muitas vezes, ndo estdo bem representadas nas bases de dados de indexagéo.

Inclusividade

Inclusdo ativa ou participagdo de pessoas marginalizadas e de pessoas com experiéncia vivida de
desigualdade.
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LGBTIQ+ Usado para se referir a comunidade de minorias sexuais e de género. Também é comum ver a LGBT
utilizada.

Minoria Qualquer grupo de pessoas cujos membros partilham caracteristicas comuns de cultura, religido ou lingua,
ou uma combinagdo de qualquer um destes fatores que sdo considerados como constituindo uma
pequena parte da cultura global ou local.

Minoritarias Um grupo que pode ndo ser uma minoria global, mas que é considerado como tal com base em fatores
relacionados com o seu contexto ou ambiente imediato, por exemplo, pessoas de cor em paises
predominantemente brancos.

Psicossociais O contexto da influéncia combinada que os fatores psicolégicos e o ambiente social circundante tém sobre
o beme-estar fisico e mental e a capacidade de funcionar.

Andlise do ambito de | Uma revisdo de ambito é um tipo de sintese do conhecimento que utiliza uma abordagem sistematica e

aplicagao iterativa para identificar e sintetizar um corpo de literatura existente ou emergente sobre um determinado
topico.
Sexo O perfil biolégico subjacente de uma pessoa. Influencia uma série de respostas corporais que sdo

importantes no combate a infe¢do ou doenga.

Orientagdo sexual Os sentimentos sexuais de uma pessoa em relagdo a outras pessoas e a certos sexos, por exemplo,
bissexuais.

Transexual Termo genérico para uma pessoa cuja identidade de género difere do sexo em que foi registada a
nascenca.

Estatuto socioeconémico | A posicdo social ou classe de um individuo ou grupo. E frequentemente medido como uma combinagdo de
educagdo, rendimento e ocupagdo.

Migrantes Uma pessoa que mude de pais de residéncia habitual e que n3o seja cidad3o do seu pais de residéncia.*
Refugiado Uma pessoa a quem foi concedida protegdo internacional por um pais de asilo
devido a temidos perseguicdes, conflitos armados, violéncia ou perturbagdes publicas graves no seu pais
de origem’
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