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Somos a CTCL Global Care Collaborative, e realizamos um trabalho 
conjunto sobre o Linfoma Cutâneo de Células T (LCCT), um cancro  
raro e potencialmente fatal. 1 

O nosso propósito é abordar os desafios permanentes com que as pessoas 
afetadas pelo LCCT vivem e os dois dos seus subtipos mais prevalentes — 
a micose fungoide (MF) e a síndrome de Sézary (SS). Os doentes podem 
enfrentar desafios físicos, emocionais e sociais debilitantes, incluindo 
sintomas dolorosos, lesões cutâneas extensas, carga emocional exaustiva, 
inseguranças persistentes e uma qualidade de vida seriamente afetada.2 
Estes fatores são devastadores por si só, mas são ainda mais agravados 
pelos potenciais atrasos no diagnóstico e pelo impacto nos entes queridos. 

O LCCT engloba vários tipos de neoplasias hematológicas raras que 
se manifestam essencialmente na pele.3,4 A MF é a forma de LCCT mais 
estudada e, frequentemente, é confundida com condições mais comuns 
e benignas como o eczema e a psoríase.1,5 A raridade da doença torna a 
situação complicada e, como resultado, é comum ocorrerem diagnósticos 
incorretos.  Em particular, no caso da MF, o tempo médio de diagnóstico é 
de 3 a 4 anos.5,6 

Reconhecendo a necessidade de mudança, reunimos esforços e 
colaborámos para desenvolver este documento de consenso global. 

Preconizamos 12 recomendações para ajudar a promover a 
transformação dos sistemas de saúde a nível global de forma a melhorar o 
diagnóstico e os cuidados do LCCT. As recomendações são as seguintes:

Acreditamos que a implementação destas recomendações terá um 
impacto significativo e positivo nas pessoas afetadas pelo LCCT, oferecendo 
esperança e apoio a quem vive com a doença. 

Enquanto cooperação global, iremos colaborar com autoridades de 
saúde, hospitais, médicos e outras partes interessadas relevantes em todo o 
mundo para ajudar a promover a implementação destas recomendações. 
Juntos, podemos unir as nossas experiências, conhecimento e recursos 
para, finalmente, dar resposta às necessidades existentes em termos de 
sensibilização, diagnóstico e cuidados de saúde no LCCT.

Tempo de 
Agir: Um 
Consenso 
Global 
Centrado 
no Doente 
para a 
Melhoria dos 
Cuidados 
de Saúde no 
LCCT

Que as autoridades de saúde possam —
· Proporcionar, a médicos locais que lidem com o LCCT, o acesso a 

recursos e referenciação para especialistas.
· Proporcionar apoio para ajudar os médicos a criar (ou a estabelecer 

ligação com) equipas multidisciplinares (EMD).
· Expandir os recursos disponíveis para países com menos meios. 
· Investir em novas tecnologias de diagnóstico e na partilha de registos. 
· Definir formas de financiamento de ações de formação em doenças 

raras a nível local.
· Promover a sensibilização e o consenso no estadiamento da doença em 

protocolos clínicos.
· Apoiar os profissionais de saúde nos seus esforços para aumentar a 

sensibilização sobre o LCCT.

Que os hospitais/clínicas possam —
· Facilitar a criação de, ou o contacto com, EMD no âmbito do LCCT.
· Estabelecer uma comunicação contínua entre instituições que lidem 

com casos de LCCT. 

Que médicos especializados em LCCT possam —
· Assegurar uma comunicação clara entre equipas clínicas nos casos de 

LCCT. 
· Envolver-se proativamente com médicos não especializados e médicos 

locais sobre o LCCT.
· Trabalhar com sociedades médicas e grupos de doentes para 

impulsionar a formação sobre o LCCT. 
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Signatários do "Tempo de Agir: Um Consenso 
Global Centrado no Doente para a Melhoria 
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Este documento de consenso descreve uma visão para proporcionar 
um diagnóstico e cuidados melhorados a pessoas que vivem com LCCT, 
um cancro raro dos glóbulos brancos que se manifesta essencialmente 
na pele.1,3,4 Foi desenvolvido através da colaboração transcomunitária 
internacional de representantes dos doentes. 

Questão
Muitas vezes, o LCCT provoca desconforto, dor, lesões cutâneas extensas 
e fadiga.2 Mentalmente, a doença pode provocar depressão, frustração e 
vergonha.2 Quem vive com estes sintomas suporta estes constrangimentos 
diariamente.

Contudo, essa carga é muitas vezes agravada devido a limitações no 
diagnóstico, exames e cuidados, incluindo: 
· O facto de os sintomas da MF serem confundidos com condições 

mais comuns, nomeadamente psoríase ou eczema.
· Diagnóstico demorado, (no caso da MF, pode demorar de três anos 

até uma década), o que pode ter impacto no prognóstico.
· Estadiamento incorreto da doença, o que indicia uma potencial 

limitação na compreensão da doença.
· Acesso e disponibilidade desigual de cuidados de saúde em todo 

o mundo. 

É imperativo sensibilizar as pessoas para o LCCT e reformar 
globalmente os sistemas de saúde para dar resposta a estas questões.

Solução
12 recomendações para melhorar a sensibilização, o diagnóstico e 
os cuidados nos sistemas de saúde, nomeadamente:

Valor
Implementar estas recomendações irá ajudar os sistemas de saúde 
a identificarem e a gerirem de forma mais eficiente os casos de LCCT. 
Tal irá melhorar os cuidados de quem vive com a doença e ajudar a 
melhorar a sua qualidade de vida, em especial ao abordar problemas 
de longa duração. 

Sumário 
Executivo

Que as autoridades de saúde possam —
· Proporcionar a médicos locais, que lidem com o LCCT, o acesso a 

recursos e à referenciação de doentes a consultas de especialistas. 
· Proporcionar apoio para ajudar os médicos a criar EMD (ou a 

estabelecer ligação com EMD já existentes).
· Expandir os recursos disponíveis para países com menos meios. 
· Investir em novas tecnologias de diagnóstico e na partilha de registos. 
· Definir formas de financiar ações de formação locais em doenças raras.
· Promover a sensibilização e o consenso no estadiamento da doença 

em protocolos clínicos.
· Apoiar os profissionais de saúde nos seus esforços para aumentar a 

sensibilização do LCCT.

Que os hospitais/clínicas possam —
· Facilitar a criação de, ou o contacto com, EMD no âmbito do LCCT.
· Estabelecer uma comunicação contínua entre instituições que lidem 

com casos de LCCT. 

Que médicos especializados em LCCT possam —
· Assegurar uma comunicação clara entre equipas clínicas nos casos de 

LCCT. 
· Envolver-se proativamente com médicos não especializados e médicos 

locais sobre o LCCT.
· Trabalhar com sociedades médicas e grupos de doentes para 

impulsionar a formação sobre o LCCT. 
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Descrição geral
Os linfomas cutâneos primários são um grupo raro de linfoma não-
Hodgkins e, dentro destes, os linfomas derivados de células T são as 
formas mais comuns.5,7

As células T são um tipo de glóbulos brancos que ajudam o 
sistema imunitário a combater germes e bactérias.8 No entanto, 
nos linfomas de células T, as células T desenvolvem anomalias — no 
LCCT, as células anómalas concentram-se na pele.8 Estas células 
T anómalas também podem estar presentes no sangue, gânglios 
linfáticos e órgãos internos.9 

O LCCT pode manifestar-se sob a forma de manchas persistentes 
na pele e/ou placas escamosas salientes muitas vezes 
acompanhadas por prurido permanente.2,10 Também podem 
ocorrer lesões mais acentuadas.11 Muitas vezes, nos estadios iniciais 
da sua forma mais expressiva, estes sintomas são confundidos com 
doenças mais comuns e benignas como a psoríase ou o eczema.5 

Subtipos
Os subtipos mais estudados do LCCT são a MF e a SS. Em conjunto 
constituem cerca de dois terços de todos os casos, com a MF a 
representar 60% dos casos e a SS 5%.7 

A MF é mais comum e apresenta sintomas como rubor e erupção 
cutânea, manchas escamosas ou placas secas e, em alguns 
casos, tumores na pele.2,12 Nem sempre evolui para doença em 
estadio avançado, mas quando tal acontece a evolução ocorre 
geralmente de forma lenta.12 Também é difícil de diagnosticar 
numa fase inicial.12

A SS é uma forma mais rara e agressiva de LCCT do que a MF — 
pode provocar vermelhidão total do corpo, prurido intenso e 
escamação da pele.2,7 Também afeta o sangue e, potencialmente, 
outras áreas do corpo, como os gânglios linfáticos.

Para além da MF e da SS, existem diversos subtipos de LCCT, 
incluindo papulose linfomatóide, linfoma cutâneo primário 
anaplásico de grandes células e reticulose pagetóide.1

Distribuição demográfica
Embora desconheçamos o que provoca o LCCT, sabemos quem é 
mais provável que afete:

· Pessoas com mais idade a partir, eventualmente, dos 45 anos 
de idade na China,13 até uma idade de início média entre os 
55 e os 65 anos de idade nos Estados Unidos da América e na 
Europa.14,15,16  

· Nos homens, o LCCT é duas vezes mais comum do que nas 
mulheres.17 

· Pessoas com tons de pele mais escuros e, em especial, 
Afro-americanos/negros são duas vezes mais suscetíveis de 
desenvolver LCCT.18 

O que é o 
LCCT?
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Quem vive com LCCT pode 
debater-se com implicações a 
nível físico, emocional e social  
que podem prejudicar a 
qualidade de vida. 

Fisicamente, os sintomas cutâneos 
debilitantes no estadio avançado 
da doença podem provocar 
desconforto, dor, perturbações 
do sono e fadiga.2 Podem ter um 
impacto negativo na capacidade 
de alguém ser capaz de realizar 
as tarefas diárias que muitos de 
nós temos como garantidas.2

Pode interferir com a vida social 
e familiar, bem como dificultar a 
capacidade de manter um emprego 
ou frequentar a escola.2 

 Os impactos emocionais e sociais 
são igualmente desafiantes. Algumas 
pessoas que vivem com LCCT têm 
depressão, insegurança, frustração e 
revolta.2

 
Algumas podem ainda 
confrontar-se com o 
constrangimento provocado 
pela manifestação física dos 
sintomas na pele, o que também 
pode conduzir a sentimentos de 
solidão.2 

 Como o LCCT é uma doença 
rara, pode ser difícil conhecer 
outras pessoas com vivências 
semelhantes ou ter acesso a 
grupos de apoio e materiais 
educativos. Este facto aumenta 
ainda mais o sentimento de 
isolamento.

 

As consequências do LCCT vão 
muito para além do diagnóstico 
médico. Tem diariamente um 
impacto profundo naqueles que 
vivem com LCCT e nos seus entes 
queridos, desde sintomas físicos 
debilitantes ao peso de questões 
emocionais e sociais. 

O 
Impacto 
do LCCT

"No meu caso, o 
meu LCCT fez com se 

desenvolvesse um grande 
tumor no meu pescoço. Era 

como se tivesse um tijolo 
ligado a mim"

Michael, vive com LCCT 
no Reino Unido.

"O 
que mais 

me angustia 
nesta doença é a sua 

recorrência, parece que 
nunca consigo recuperar 
totalmente e que a minha 

vida gira à volta de idas ao 
hospital."

Liang, vive com LCCT 
na China. "Parei 

de trabalhar 
durante o dia. Em vez 

disso, aceitei trabalhos 
noturnos porque não queria 
que ninguém visse a minha 
pele assim. E pessoalmente 

não queria ter de lidar com a 
comichão." 

Carole, vive com LCCT 
nos Estados Unidos. 

"Para 
mim, o aspeto 

mais insuportável 
desta doença é que surge 
em áreas expostas como o 

rosto e as mãos, por isso evito 
ao máximo sair de casa. Não 

suporto a forma como as pessoas 
olham para mim, é como se 
tivesse feito alguma coisa 

errada."

Dong, vive com LCCT 
na China. 

"Desde o meu 
couro cabeludo 

até aos dedos dos pés, 
o chão à minha volta está 

coberto de células cutâneas 
mortas, que parecem um saco 
de açúcar, e as minhas mãos 
e pés estão todos gretados e 

feridos." - 

Lee, vive com LCCT  
na Coreia do Sul.
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Diagnóstico
Provavelmente a necessidade mais importante ainda não satisfeita é o 
diagnóstico preciso e precoce. 

Diagnosticar o LCCT é um desafio. É raro e, em subtipos como a 
MF, apresenta-se de forma semelhante à psoríase e ao eczema.5 
Adicionalmente, os médicos tendem a só equacionar o LCCT depois 
de o doente não responder ao tratamento de condições mais comuns 
e benignas.19 Viver a uma distância que permita a deslocação a um 
centro especializado também é um fator a considerar, já que é mais 
provável que os doentes sejam diagnosticados se puderem ter um 
acesso facilitado a especialistas. 

Doentes com MF num estadio precoce tendem a ter uma maior 
sobrevivência do que aqueles que apresentam a doença num 
estadio avançado.21 Assim, quando existem atrasos no diagnóstico e, 
subsequentemente, no acesso aos cuidados de saúde, quem vive com 
a doença pode ser afetado de forma significativa.

Estadiamento
Para além do diagnóstico, há que avaliar de forma precisa o estadio 
da doença. O estadiamento da doença, no caso da MF e da SS, requer 
uma avaliação em quatro compartimentos — pele, gânglios linfáticos, 
sangue e órgãos internos, através de exame clínico e de um conjunto 
de técnicas de diagnóstico.4 O estadiamento preciso da doença é 
fundamental para determinar a gravidade desta, influenciando a 
avaliação de prognóstico, o tratamento e a gestão global da doença.22 
No entanto, em algumas áreas como o envolvimento do sangue, 
verifica-se a inexistência de um consenso clínico global sobre a 
melhor forma de o avaliar.23 Adicionalmente, existe a necessidade 
de sequenciação dos genes dos recetores das células T nos linfomas 
cutâneos, de forma a auxiliar um diagnóstico precoce.22

Cuidados de saúde
Tendo em conta os constrangimentos no diagnóstico,  o acesso a 
um especialista em LCCT pode demorar anos.20 No entanto, uma vez 
efetuado o diagnóstico, existem ainda áreas que carecem de resposta. 
A interação entre quem vive com LCCT e os médicos pode resultar 
em incerteza ou falhas de comunicação sobre o prognóstico após 
as consultas, o que significa que existe margem de melhoria na 
comunicação. 
De igual modo, nos sistemas de saúde, as abordagens 
multidisciplinares de prestação de cuidados não são universalmente 
adotadas ou usadas, apesar das vantagens da utilização de EMD na 
gestão individual de casos. 

Por último, o acesso aos cuidados e ao apoio é desigual e é 
necessário um encaminhamento célere para médicos especialistas 
em todos os países, de forma a garantir que os doentes beneficiem das 
vantagens dos cuidados especializados. 

As 
Necessidades 
Não Satisfeitas  
do LCCT

O tempo médio para o diagnóstico da MF é de 3 a 4 anos.5,6 
Algumas pessoas podem esperar mais de uma década.20 Em 
muitos casos, os doentes acabam por ser referenciados para vários 
especialistas. 
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Recomendações para a mudança 
Para melhorar os cuidados de saúde e a qualidade de vida, é essencial 
realizar um diagnóstico preciso e precoce do LCCT.  Para promover essa 
transformação, é fundamental sensibilizar para o LCCT e reformar os 
sistemas de saúde a nível global. 

Tal pode ser alcançado através da ação das autoridades de saúde, 
hospitais/clínicas e médicos especializados em LCCT individualmente, 
pelo que preconizamos a implementação das 12 recomendações que se 
seguem: 

As autoridades de saúde devem:
• Proporcionar, a médicos locais, o acesso à referenciação de doentes 

a consultas de especialistas e a recursos, tanto no seu país como 
no estrangeiro, recorrendo a meios como, por exemplo, grupos de 
colaboração locais.

• Proporcionar o apoio financeiro e administrativo de forma a ajudar 
os médicos a criarem EMD (ou a estabelecerem ligação com EMD já 
existentes), estimulando a sua propagação nas respetivas regiões. 

• Expandir o apoio a países com recursos limitados, incluindo a 
disponibilização de análises e biópsias quando necessário.

• Investir em novas tecnologias e em ferramentas digitais para o 
diagnóstico e rápida partilha de registos. 

• Definir formas de financiamento de ações de formação a nível local 
sobre doenças raras, apoiando financeiramente sistemas de saúde 
sobrecarregados para ajudar os médicos a beneficiarem de cursos e 
certificações. 

• Promover a sensibilização e o consenso no estadiamento da doença 
em protocolos clínicos e facilitar o consenso clínico sobre a melhor 
forma de testar a existência de LCCT em áreas do corpo afetadas pelo 
mesmo. 

• Apoiar os médicos na melhoria da sensibilização para o LCCT dentro 
dos sistemas de saúde e das sociedades profissionais, apoiando na 
educação e formação. 

Hospitais/clínicas devem: 
• Facilitar a criação de, ou a ligação com, EMD no âmbito do LCCT, 

mais ainda quando as pessoas que vivem com LCCT podem beneficiar 
dos cuidados direcionados de uma equipa de médicos e enfermeiros 
especializados. 

• Comunicar facilmente entre si em casos de LCCT, garantindo que são 
partilhadas e implementadas aprendizagens relevantes para que os 
doentes tenham um percurso de cuidados de saúde tranquilo.

Os médicos especializados em LCCT devem:
• Garantir uma comunicação clara dentro das equipas clínicas, 

aprendendo com as práticas atuais e com casos passados, para que 
aqueles que estão sob os seus cuidados não recebam informações 
incoerentes. 

• Envolver-se de forma proativa com não especialistas e médicos locais 
nos seus sistemas de saúde, facilitando assim uma maior formação 
nas especificidades do LCCT para aumentar a possibilidade de um 
diagnóstico precoce.

• Trabalhar com sociedades médicas e grupos de doentes para 
fomentar a formação sobre o LCCT, através de publicações e 
conferências, dirigidas tanto a profissionais de saúde, como a doentes.

Como colaboração global de organizações e médicos que trabalham 
com LCCT, aguardamos com expetativa a possibilidade de estabelecer 
parcerias com autoridades de saúde, hospitais e outros médicos no mundo 
para ajudar a impulsionar a mudança. 

Juntos, podemos conjugar a nossa experiência, conhecimento e 
recursos para garantir um progresso significativo e, por conseguinte, dar 
finalmente resposta às necessidades que têm persistido ao longo do 
tempo na sensibilização, diagnóstico e cuidados de saúde no LCCT. 

Tempo de
Agir
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