ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

DIRECAO DE SERVICOS DE APOIO TECNICO E SECRETARIADO
DIVISAO DE APOIO AO PLENARIO
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Informacgao n.° 233/DAPLEN/2017 17 de novembro

Assunto: Resolucdes aprovadas sobre medidas de apoio as criancas e jovens portadores
de doenga oncolégica e seus cuidadores.

Em analogia com o disposto no artigo 156.° do Regimento da Assembleia da Republica,
com as devidas adaptacdes, e nos termos da alinea g) do n.° 1 do artigo 8.° da Resolugéo da
Assembleia da Republica n.° 20/2004, de 16 de fevereiro, junto se anexam os textos relativos
aos seguintes projetos de resolug@o para subsequente envio ao Sr. Presidente da Comisséo de
Satde (9.%): '

—Projeto_de Resolucéo_ n.°1065/XI1/3.2 (CDS-PP) — Recomenda ac Governo a

implementacéo de medidas na area da oncologia pediatrica, promovendo maior apoio

e protecgé@o aos menores portadores de doenga oncoldgica e aos seus cuidadores

—Projeto de Resolucdo n.° 1092/XI11/3.2 (PSD) — Recomenda ao Governo que adote

medidas de refor¢o do apoio as criangas e jovens com cancro
—Projeto_de Resolucdo n.° 1094/XIIl/3.2 (PCP) — Reforco de medidas na area da

oncologia pediatrica e de apoio as criancas e adolescentes com cancro e suas familias

—Projeto _de Resolucdo n.° 1095/Xlil/3.2 (PAN) — Recomenda ao Governo que

implemente varias medidas destinadas a uma maior protecgdo dos menores com
doenga oncolbgica e dos respectivos familiares/cuidadores
— Projeto de Resolucdo n.° 1097/X111/3.2 (BE) — Recomenda ao Governo que adote

medidas de reforgo do apoio as criangas e jovens com cancro
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A votacdo das supracitadas iniciativas foi realizada na sessao plenaria de 27 de outubro
de 2017, tendo os Projetos de Resclugio sido aprovados.

Para além dos textos das iniciativas acima identificadas, nos quais foi incluida a formula
inicial, em conformidade com o previsto na lei formulario, e demaijs elementos formais, bem como
algumas sugestbes para aperfeigpamento de redacdo, que se encontram devidamente
assinaladas, a amarelo, junia-se também, em face da similitude da matéria em causa, uma
proposta de texto de fus@o, colocando a consideracéo da Comisséo a possibilidade de se
produzir uma Onica resolucéo, para assinatura do Sr. Presidente da Assembleia da Republica.

A consideracéo superior

Os assessores parlamentares juristas,

Maria Nunes de Carvalho
José Filipe Sousa
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RESOLUCAON.® /2017

Recomenda ao Governo a implementacfio de medidas de apoio e protecio aos

menores portadores de doenca oncoldgica e aos seus cuidadores

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituigéo, recomendar ao Governo a implementago das seguintes medidas:

No dominio da sagde:

Dotar os centros de referéncia em oncologia pediétrica dos meios humanos
(médicos, enfermeiros, técnicos de diagnostico e terapéutica, psicélogos, técnicos
superiores de servigo social) e techok’)gicos necessdrios para o cabal desempenho
das suas fun¢des altamente diferenciadas, providenciando tratamento mais célere e
adequado para os doentes e instalagfes e cuidados multidisciplinares abrangentes
de acordo com os melhores padrdes de atendimentd.

Disponibilizar o recurso as terapéuticas mais adequadas para os doentes, incluindo
aos novos medicamentos, sempre que haja comprovacgo cientifica e clinica da sua
vantagem, salvaguardando sempre o interesse piblico.

Incentivar a inclusfo dos centros de referéncia nos ensaios clinicos multicéntricos
promovidos pela Sociedade Europeia de Oncologia Pediatrica, de forma a potenciar
o aumento da esperan¢a de vida dos doentes, a proporcionar maior apoio a
investigacdo clinica e 3 divulgagdo cientifica e a assegurar a divulgacfio publica e
periodica dos seus indices de qualidade assistencial.

Assegurar aos menores, de acordo com o seu processo de adaptagiio emocional a
doenga, e aos membros do seu agregado familiar, caso seja essa a sua vontade, uma
consulta de avaliagdo psicoldgica, 1o prazo de 15 a 30 dias apds o diagnostico, bem
como acompanhamento psicolégico regular em unidades do Servigo Nacional de

Satde (SNS), em todas as fases da doenca, desde o diagnéstico ao tratamento e



10-

11-

12-

apos o tratamento, dando cumprimento ao- previsto na Lei n.° 71/2009 de 6 de
agosto. _

Garantir, em todos os institutos portugueses de oncologia, consultas de
acompanhamento clinico destinadas a0s menores sobreviventes de doenca
oncoldgica, a semelhanca do que acontece no Instituto Portugués de Oncologia
Francisco Gentil.

Estudar a possibilidade de implementag&o de um passaporte oncologico que
acompanhe todos os doentes, permitindo uma consulta permanenté da sua situagéio
pelos médicos que os acompanhem ao longo da vida. . |

Disponibilizar apoio para assisténcia a terceira pessoa, em ambiente domiciliario,
aos cuidadores dos doentes sinalizados hé mais de trés meses no registo oncolégico
pediatrico, hoje integrado no Registo Oncologico Nacional, € na Rede de Cuidados
Paliativos, sujeito a avaliagdo regular pelos profissionais das equipas envolvidas.
Implementar um registo oncolégico pediatrico ﬁnico'q_ue permita‘a comparabilidade
internacional e a participacéo de Portugal em todas as areas de investigagéo.

Dotar os servigos hospitalares de técnicos que fagam a recolha efetiva, exaustiva e
exata de dados na érea da oncologia pediatrica e o prosseguimento dos registos.
Disponibilizar, aquando da realizagio dos tratamentos, do internamento ¢ no
seguimento clinico dos doentes, nos institutos portugﬁeses de oncologia, em todos
os servicos hospitalares € nos centros de satde, iilformaga”to organizada sobre
direitos sociais e apoio clinico para os menores e seus cuidadores, e estimular a
criagio de grupos de enfreajuda ¢ voluntariado, enquadrados por profissionais
adequados, que ajudem a prevenir a exaustéo dos cuidadores de menores portadores
de doenga oncoldgica.

Adaptar as unidades publicas de saide com internamento e tratamento oncolégico
pediatrico de forma a permitir 0 acompanhamento e permanéncia dos progenitores,
adotantes e outros cuidadores junto das criangas ¢ jovens com cancro.

Reforgar a criagio e ampla divulgagiio de suportes infofméticos que, em
colabora¢iio com as associagSes de doentes *oncblégicos, esclarecam os cuidadores

sobre os padrdes de evolug#io da doenca e o tipo de apeios a que tém direito.

2

Proposta de fusio dos PJR n.** 1065/XIIL/3.* (CDS-PP), 1092/X11113." (PSD), 1094/XI11/3.* (PCP), 1095/XIIL/3." (PAN} e 1097/X1EI/3." (BE)

O



13-

14-

15-

16-

18-

Proposta de fusdo dos PJR n.% 1065/X1LI/3." (CDS-PP), 1092/XHIL/3." (PSD), 1094/X11I/3.* (PCP), 1095/XI11/3." (PAN) ¢ 1097/XI11E/3." (BE)

Promover a emissdo, pela Direcgfo-Geral da Satde, de normas de orientagdo
clinica relativas a terapia da dor. _

Assegurar, no dmbito do SNS, é prestacdo de cuidados paliativos a todos os
menores que se encontrem em fim de vida, em ambiente hospitalar ou domicilidrio,
e prestar aos cuidadores apoio estruturado, através de equipa de profissionais
devidamentc? credenciados em cuidados paliativos pedidtricos.

Alargar o perfodo do direito ao transporte gratuito, comparticipado pelo SNS, ao
menor portador de doen.ga oncolégica € a0 seu éuidador, mediante declaracio do
médico oncologista assistente a atestar a impossibilidade de o doente utilizar
transportes piiblicos, de forma a abranger consultas, tratamentos durante a doenga,
seguimento ¢ vigiléncia, nos temos previstos na Lei n.° 71/2009, de 6 de agosto.
Alargar o direito & realizagfio do teste preditivo para cancros hereditdrios aos
irméos de criangas e jovens com cancro, independentemente de serem portadores
de cancro de alto risco ou necessitarem de transplante.

Rever as condi¢des do Sistema de Atribuigio de Produtos de Apoio, para alargar a
disponibilizagiio destes produtog a todos os menores portadores de doenga
oncoldgica com incapacidade declarada, mesmo que seja inferior a 60%.
Disponibilizar refei¢tes a‘os doentes oncoldgicos, em todas as unidades de satde
onde sfo efetuados tratamentos oncolégicos, mesmo em regime ambulatério, e néo
somente nos casos de tratamento de quimioterapia ¢ ou de radioterapia, bem como
instalag3es sanitdrias para utilizagfio exclusiva destes doentes.

Dispensar a apresentagfio perante junta médica aos menores portadores de doenga
oncoldgica se forem portadores de documentos de médicos da especialidade que
atestem a sua doenga oncoldgica, ou possibilitar a realizagdo de juntas médicas nos
servigos oncoldgicos hospitalares onde aqueles realizam os seus tratamentos,
mediante declaragdo do médico oncologista assistente a atestar a impossibilidade
clinica da deslocagéio do doenté as unidades de cuidados de satde primérios

destacadas para o efeito. *
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20- Garantir que os hospitais integram conceitos de pediatria no acompanhamento de

21-

22-

jovens adultos até aos 24 anos, reconhecendo a especificidade deste grupo etério,
tal como acontece nos centros médicos de referéncia oncolégica europeus.

Reforgar a contratualizaco com as instituicGes da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados ¢ com a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Paliativos, de acordo com as disponibilidades existentes, quanto a possibilidade de
internamento ou apeoio domicilidrio para o menor, para descanso do cuidador.

Dar cumprimento &s Resolugdes da Assembleia da Repiblica que recomendam a

criagdo do estatuto do cuidador informal.

Na 4rea da educagéio:

23-

24-

25-

26-

Aumentar as equipas docentes colocadas bpelo Ministério da Educacfio nos
hospitais, uma vez que um professor por ciclo de aprendizagem ¢ insuficiente, de
forma a garantir que todos os menores portadores de doenga oncoldgica em
internamento hospitalar t8m acesso a um regular acompanhamento escolar, para
melhorar o aproveitamento, integragdo e socializago dessas criangas e jovens.
Garantir uma maior articulacfio entre os ho;pitais, os médicos de familia e as
equipas de satude escolar para permitir uma cabal reintegragéio escolar da crianga
com cancro.

Reforgar, prioritariamente, as equipas docentes de 1.° ciclo e ensino especial de
apoio ao domicilio, assegurando que os menores portadores de doenga oncoldgica
tém acesso a um regular acompanhamento escolar nas suas residéncias, adaptando a
carga letiva de horas de apoio ao domicilio. em fungéio da capacidade de
aprendizagem destas criangas ¢ jovens, destacando um professor com meio horario
(minimo de 10 horas semanais) e estabelecendo um critério uniforme de atribuigdio
de horas entre os vérios agrupamentos.

Prever a deslocagio ao domicilio de professores dos 2.° ¢ 3.° ciclos e do ensino

secundéario para acompanhamento letivo nas disciplinas consideradas fundamentais.

27- Prestar apoio individualizado as criangas ¢ jovens durante os intervalos das

Proposta de fusio dos PJR n.** 1065/XI13/3.” (CDS-PFP), 1092/X111/3.,* (PSD}, 1094/X111/3.* (PCI;), 1095/X111/3.* {(PAN) e 1097/X111/3." (BE)

atividades letivas e nas atividades realizadas no exterior do estabelecimento de
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ensino, designadamente visitas de estudos e passeios, assegurando o seu

acompanhamento e supervisdo individual por pessoal qualificado.

28- Disponibilizar nas escolas os recursos necessdrios para garantir aos menores

portadores de doenga oncolégica o acesso ao ensino a4 distincia, nomeadamente o
acesso a Internet em todo o estabelecimento de ensino ou, no caso de tal ndo ser
possivel, a disponibilizagéio de salas onde o sinal seja atingido com qualidade que
permita o écompanhamento ‘das aulas por Skype, como meio suplementar de

aprendizagem., T

29- Assegurar formagio adequada aos docentes afetos ao ensino especial destinado a

menores portadores de doenga oncologica.

30- Disponibilizacfo de alimentagfo adequada a patologia das criangas e jovens com

cancro nas cantinas escolares.”

31- Reforcar e agilizar o acesso ao apoio especial educativo, previsto na Lei n.°

7172009 de. 6 de agosto, designadamente quanto as condi¢des especiais de
avaliagdo, frequéncia escolar € apoio na escola ou no domicilio, sempre que seja
necessario ¢ exista uma justificagdo clinica para tal, bem como quanto &s

adaptagdes curriculares.

Na area da seguranga social e t‘rabalho;

32- Rever o subsidio para assisténcia a criangas e jovens com cancro tendo em conta as

despesas acrescidas que a doenga representa para o agregado familiar.

33- Avaliar a comparticipacio pelo escaldo A de todos os medicamentos, suplementos

alimentares, cremes hidratantes e produtos de higiene considerados indispensaveis
e complementares ao tratamento de menor portador de doenga oncoldgica,
designadamente na sequéncia da administragfo de tratamentos de quimioterapia e

de radioterapia, desde que prescritos pelo médico oncologista assistente.

34- Discutir, em sede de concertacfio social, a adequacfo do horario de trabalho e das

fun¢des a desempenhar e a atribuic&o de um regime de trabalho em horario flexivel

ou meia jornada para o cuidador de menor portador de doenca oncoldgica, sem
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35-

36-

37-

41-

42-

43-

reducfio da remuneragiio, procedendo ao reforgo efetivo dos meios de fiscalizagéio
da Autoridade para as Condigdes do Trabalho neste &mbito. '

Prorrogar o prazo do periodo de baixa por assisténcia a filho menor, mediante
apresentacio de declaragdo do médico oncologista assistente a atestar a necessidade
da continuidade dos tratamentos e da imprescindibilidade da assisténcia parental,
revogando o limite de quatro anos e prevendo que o vencimento do progenitor
cuidador é equiparado ao do cuidador de adulto com a mesma patologia.

Alargar as condigdes de acesso e os montantes das prestagSes soclais
disponibilizados aos pais e cuidadores das criancas e jovens com cancro.

Adotar legislacdo no sentido de o perfodo de licenga para acompanhamento do
menor ser contabilizado no calculo do tempo de servigo para‘a' aposentagdo ou
reforma. '

Reconhecer o direito do progenitor nfo cuidador a dispensas ao trabalho para
acompanhamento do menor, até ao limite de 25 dias por ano.

Atribuir ao cuidador um subsidio por acompanhamento do menor com cancro, no
valor de 100% da remuneracgo de referéncia. | l

Avaliar a atribuic@io de licenga para acompanhamento de filho doente ao cénjuge do
cuidador de menor, prevendo a possibilidade do seu gozo em simultdneo com o
cuidador, de forma a que ambos possam apoiar o filho doente e demais
dependentes.

Atribuir um subsidio de alojamento as familias de criangas e jovens que necessitem
fazer tratamentos em regime ambulatério mais do ;que uma vez por semana, que
resida a uma distdncia (ida e regresso) superior a 100 km e que nfio tenham vaga
er alojamento temporario. o

Complementar o subsidio de funeral para cobrir as despesas de aeslocagﬁo entre o
local do 6bito e o da realizag8io das cerimoénias finebres.

Conceder apoio financeiro especifico ao progenitor ou cuidador que se encontre

desempregado & data do diagndstico da doenca oncolégica das criangas e jovens.

6
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44- Alargar, aos avés ou a outros cuidadores designados pelo progenitor responsavel,
os direitos dos progenitores no caso de impossibilidade destes por motivo de
trabalho ou incapacidade fisica oupsiquica.

45- Reconhecer o efetivo direito a igualdade ¢ & ndo discriminagéo laboral dos pais de
criangas ou jovens com cancro.

46- Criar lares de acolhimento, de raiz ou protocolados com entidades privadas e do
setor social, bara doentes que, ndo carecendo de internamento hospitalar, devam
comparecer diariamente em estabelecimento de satide para realizar tratamentos.

47- Estudar, promover e aplicar medidas de cardcter fiscal que visem, nomeadamente, a

criagfio de dedugdes para o cuidador de menor com cancro.

Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)
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RESOLUCAON.° /2017

Recomenda ao Governo a implementacio de medidas de protecéo e apoio

aos menores portadores de doenca oncolégica e aos seus cuidadores

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituigdo, recomendar ao Governo a implementagéo das seguintes medidas:

i

Dotar os centros de referéncia em oncologia pedidtrica dos meios humanos e
tecnoldgicos necessarios para o cabal desempenho das suas fungdes altamente
diferenciadas e incentivar a sua inclusdo nos ensaios clinicos multicéntricos
promovidos pela Sociedade Europeia de Oncologia Pediatrica, proporcionando
maior apoio ‘2 investigacdo cientifica e assegurando a divulgacdo publica e
periddica dos seus indices de qualidade assistencial.

Promover a emiss@io, pela Direcgfio-Geral da Satde, de normas de orientagfo
clinica relativas a terapia da dor, destinadas particularmente a menores portadores
de doenca oncologica.

Garantir a todos os menores portadores de doenga oncoldgica e aos membros do
seu agregado familiar, caso seja essa a sua vontade, uma consulta de avaliagdio
psicolégica, no prazo de 15 a 30 dias ap6és o diagndstico, bem como o
acompanhamento psicologico regular em unidades do Servigo Nacional de Saide
(SNS) aos menores e aos membros do seu agregado familiar, dando cumprimento
aos artigos 12.° e 13.° da Lei n.° 71/2009 de 6 de agosto, que criou o regime
especial de protegdo de criangas e jovens com doenga oncolégica.

Assegurar, em todos os institutos portugueses de oncologia, consultas de
acompanhamento clinico destinadas aos menores sobreviventes de doenga
oncologica.

Disponibilizar apoio para assisténcia a terceira pessoa, em ambiente domicilirio,

aos cuidadores dos doentes sinalizados hd mais de trés meses no Registo



Oncologico Pediatrico, agora integrado no Registo Oncologico Nacional, e na Rede
de Cuidados Paliativos, sendo a justificagdo desta medida sujeita a verificacdo
regular pelos profissionais das equipas envolvidas.

6- Assegurar, no &mbito do SNS, em ambiente hospitalar ou domiciliario, a prestagéo
de cuidados paliativos a todos os menores que se encontrem em fim de vida, bem
como apoio estruturado aos cuidadores, através de equipa de profissionais
devidamente credenciados em cuidados paliativos pediatricos.

7- Disponibilizar, aquando da realizagio dos tratamentos, do internamento € no
seguimento clinico dos doentes, nos institutos portugﬁeses de oncologia, em todos
os servigos hospitalares e centros de saude, informagfo organizada sobre os direitos
sociais e apoio clinico disponiveis para os menores e seus cuidadores, e estimular a
criagdo de grupos de entreajuda e voluntariado, enquadrados por profissionais
adequados, que ajudem a prevenir a exaustdo dos cuidadores de menores portadores
de doenca oncoldgica. |

8- Reforcar a criagdo e ampla divulgagdo de suportes informdticos que, em
colaboragdo com as associagdes de doentes oncologicos, esclaregam os cuidadores
sobre os padrdes de evolugéo da doenca e o tipo de apoios a que podem ter direito.

9- Avaliar a comparticipagdo pelo escaldo A de todos os medicamentos destinados ao
tratamento de menor portador de doenga ohcolégica,- bem como dos suplementos
alimentares, desde que prescritos pelo médico oncologista assistente.

10- Alargar o periodo do direito ao transporte gratuito comparticipado pelo SNS ao
menor portador de doenga oncoldgica € ao seu cuidador, mediante declaragéo do
médico oncologista assistente a atestar a impossibilidade de o doente utilizar
transportes publicos. |

11- Prever a possibilidade da realizacdo de juntas médicas nos servigos oncolégicos
hospitalares onde os menores portadores de doengla oncolodgica realizam os seus
tratamentos, mediante declaragdo do médico oncologista assistente a atestar a
impossibilidade clinica da deslocagdo do doente as unidades de cuidados de saude

primarios destacadas para o efeito.

PJR n.” 1065/XI111/3." (CDS-PP)
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13-

14-

15-

16-

17-

18-

20-

PJR n.° 1065/X111/3.* (CDS-PP)

Rever as condicdes do Sistema de Atribuicdio de Produtos de Apoio (SAPA), no
sentido de prever a possibilidade do alargamento da disponibilizagdo destes
produtos a todos os menores portadores de doenca oncoldgica e incapacidade
declarada, mesmo que a sua incapacidade seja inferior a 60%.

Disponibilizagéo de, pelo menos, uma refeigéo por dia aos doentes oncologicos em
todas as unidades de satde onde séo efetuados tratamentos oncolégicos, mesmo em
regime ambulatorio, bem como de casas de banho para utilizagéo exclusiva destes
doentes.

Reforgar e agilizar o acesso ao’ apoio especial educativo, previsto na Lei n.°
71/2009 de 6 de agosto. '

Aumentar as equipas docentes afetas aos hospitais, por forma a garantir que todos
os menores portadores de doenca oncoldgica que se encontram em internamento
hospitalar tcnilam acesso a um regular acompanhamento escolar.

Reforgar as equipas docentes de apoio ao domicilio, assegurando que os menores
portadores de doenga oncoldgica tém acesso a um regular acompanhamento escolar
nas suas residéncias.

Disponibilizar os recursos necessdrios nas escolas para garantir aos menores
portadores deldoen(;a oncoloégica o acesso ao ensino & distancia.

Assegurar formacfo adequada aos docentes afetos ao ensino especial destinado a
menores portadores de doenga oncoldgica.

Discutir, em sede de concertagéo social, a atribuicdo de um regime de trabalho em
horério flexivel ou meia jornada para o cuidador de menor portador de doenga
oncolégica. ' |

Prorrogar o prazo da baixa por assisténcia a filho menor, mediante apresentagéo de
declaragdo do médico oncologista assistente a atestar a necessidade de continuidade
dos tratamentos e da consequente assisténcia parental imprescindivel, prevendo que
o tempo de baixa por assisténcia seja contabilizado no célculo do tempo de servigo

para a aposentagdo e reforma



21- Avaliar a atribui¢do ao cuidador de subsidio por acompanhamento do menor, no
valor de 100% da remuneragéo de referéncia e a atribuigéo, ao conjuge do cuidador
de menor, de licenca de acompanhamento do filho doente, podendo esta ser gozada
em simultdneo com o cuidador.

22- Estudar, promover e aplicar medidas de caracter fiscal que visem, nomeadamente, a
criacio de dedugdes para o cuidador do menor.

23- Reforcar a contratualizagdo com as instituicdes da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados e com a Rede Nacidnal de Cuidados Continuados
Paliativos, de acordo com as disponibilidades existentes, a possibilidade de
internamento e ou de apoio domicilidrio para o menor, para descanso do cuidador.

24- Dar cumprimento as Resolugdes da Assembleia da Republica que recomendam a

criacdo do Estatuto do Cuidador Informal.

Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues) -

PJR n.° 1065/XI11/3." (CDS-PP)



RESOLUCAO N.° /2017

Recomenda ao Governo que teme- - medidas para reforcar o apoio as

criancas e jovens com cancro

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da
Constitui¢do, recomendar ao Governo que tome as seguintes medidas legislativas e ou

regulamentares:
1- No dominio da seguranca social e trabalho:

a) Revisdo do subsidio pﬁra assisténcia a criangas e jovens com cancro, de modo
a ter em conta as desﬁesas que a doenga representa para o agregado familiar e
do subsidio por assisténcia de terceira pessoa;

b) Equiparagdo do vencimento do progenitor cuidador durante a licenga para
acompanhamento do filho doente com cancro aquele que € atribuido ao
cuidador de adultos com a mesma patologia;

c¢) Adaptagdo da licenca para acompanhamento de criangas e jovens com cancro
em fungfo de cada situacéo cdncreta e da duragéo dos tratamentos oncoldgicos,
revogando-se o atual limite de quatro anos;

d) Adogdo de legislagﬁo‘ que considere o periodo da licenga para
acompanhamento de: filho com cancro para efeitos de reforma e ou de
aposentacio, a semelhanca do regime aplicavel a adultos com cancro;

¢) Reconhecimento do direito dc; progenitor ndo cuidador a dispensas do trabalho
para acompanhamento do filho, até ao limite de 25 dias tteis por ano, seguidos

ou interpolados e a decidir pelo proprio;



f) Atribui¢do do gozo simultdneo da licenga para acompanhamento da crianga ou
jovem pelos respetivos representantes legais, de forma a que ambos possam dar
apoio ao filho doente e aos demais filhos dependentes;

g) Garantia efetiva do direito & igualdade e a ndo discriminagdo laboral dos pais
de criangas ou jovens com cancro;

h) Concessdo de apoio financeiro especifico ao progenitor ou .cuidador que se
encontre desempregado & data do diagnéstico da doenga, por forma a fazer face
as despesas resultantes da mesma;

i) Criag¢do de lares de acolhimento, de raiz ou devidamente protocolados com
entidades privadas e do setor social, destinados a doentes que, nfo carecendo
de internamento hospitalar, devam comparecer djariamente em

estabelecimento de satde para realizar tratamentos oncoldgicos.
2- No dominio da satde:

a) Efetivagdo do direito ao transporte da crianga e do seu cuidador nas
deslocagBes para todos os tratamentos em ambulatério sem limite temporal,
nos termos previstos na Lei n.° 71/2009, de 6 d%: agosto, que criou o regime
especial de protegdo de criangas e jovens com doenga oncoldgica.

b) Alargamento do direito a realizagfio do teste preditivo para cancros

hereditarios aos irmfos da crianga ou jovem com cancro, independentemente

serem portadores de cancro de alto risco ou de necessitarem de
transplante;

¢) Dispensa de apresentacdo perante junta médica para as criangas ou jovens
portadores de documentos de médicos da especialidade que atestem a sua
doenga oncologica;

d) Comparticipacdo do Estado a 100% no preco de medicamentos, cremes
hidratantes, produtos de saude e de higiene considerados indispensaveis e
complementares ao tratamento do cancro, designadamente na sequéncia da

administra¢do de tratamentos de quimio e-ou de radioterapia;
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e) Garantia de acompanhamento psicoldgico de acordo com as necessidades
das criangas ou jovens e qué.ndo 0 seu processo de adaptacdo emocional a
doenga for desajustado;

f) Disponibilizagdo de instalagdes sanitarias especificas nos estabelecimentos
hospitalares onde as criangas ou jovens efetuem tratamentos, em regime de
internamento ou de ambulatério;

g) Atribuicdo do direito a refei¢des aos doentes com cancro durante o
tratamento ambulatério, sempre que a situagdo o exija, e ndo somente nos
casos de tratamento de quimio e ou radioterapia;

h) Alargamento dos direitos dos progenitores aos avés ou a outro cuidador
designado pelo progenitor responsavel, no caso de impossibilidade deste por
motivo de ordem labo'ral ou de incapacidade fisica ou psiquica;

i) Refor¢o da disponibilizagdo de unidades de cuidados continuados para

oncologia pediatrica e criacdo de equipas de apoio domicilidrio.

3- No dominio da educagio:

a) Incremento da articulagio entre agrupamentos escolares e docentes destacados
pelo Ministério da Edﬁcag:ﬁo nos institutos portugueses de oncologia, de modo
a melhorar o aprovéitamento escolar e a integracfio e sociabilizagdo das
criangas € jovens com cancro;

b) Concess§6 de autonomia aos agrupamentos escolares para reforgarem a carga
letiva as criangas e jovens em regime de ensino no domicilio, uniformizando a
legislag@o em relag#io ‘a0 ntimero de horas minimas atribuidas;

¢) Adaptagdo da carga letiva semanal de horas de apoio ao domicilio por parte
dos agrupamentos escolares em fungdo da capacidade de aprendizagem da
crianca ou jovem, destacando um professor com atribui¢do de meio horario

(um minimo de 10 h semanais);
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d) Deslocagdo ao domicilio de professores dos 2.° e 3.° ciclos e do ensino
secundario para acompanhamento letivo das criangas e jovens nas disciplinas
consideradas fundamentais; '

e) Melhoria do apoio individualizado a crianga ou jovem durante os intervalos das
atividades letivas e nas atividades realizadas no exterior do estabelecimento de
ensino, designadamente visitas de estudo e passeios, assegurando, para o
efeito, o seu acompanhamento e supervisio individual por pessoal qualificado;

f) Atribuigfo prioritéria de professor para apoio ao domicilio a criangas do 1.°
ciclo;

g) Alargamento da Infermet nos estabelecimentos ‘de ensino frequentados por
criangas ou jovens com cancro, ou, no caso de tal nfo ser possivel,
disponibilizacio de sala de aula onde o sinal seja atingido com qualidade, de
modo a permitir o adequado acompanhamento das aulas por Skype;

h) Atribuigio as escolas ou agrupamentos escolares de meios e recursos,
designadamente computadores com camara incorporada, que possibilitem as
criangas ou jovens o ensino a disténcia por Skype como um meio suplementar
de aprendizagem, sem prejuizo do horario de apoio letivo efeti'vo;

i) Disponibilizagdo de alimentagdo adequada s criangas e jovens com cancro nas
cantinas escolares.

4- Aprovagdio do Estatuto do Cuidador Informal, nos termos j& recomendados pelas
Resolugdes da Assembleia da Republica n.%. 136/2016 e 137/2016, respetivamente
de 18 e 19 de julho de 2016. '

Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodi’igues) .
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RESOLUCAON.® /2017

Recomenda ao Governo que reforce as medidas de apoio as criancas e

adolescentes com cancro e as suas familias

A Assembleia’ da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constitui¢éo, recomendar ao Governo que:

1- No dominio da satde e do Servigo Nacional de Satde (SNS):

a) Providencie tratamento em tempo adequado as criangas e jovens a que foi
diagnosticado cancro, pérmitindo 0 recurso as terapéuticas mais adequadas,
incluindo aos novos medicamentos, sempre que haja comprovagio cientifica e
clinica da sua vantagem, salvaguardando, simultaneamente, o interesse
publico;

b) Reforce o apoio psicoldgico as criangas e jovens com doenca oncoldgica e as
suas familias em todas as fases da doenga, desde o diagnéstico ao tratamento e
apos o tratamento;, :

c) Contrate os profissionais de saude necessérios (médicos, enfermeiros, técnicos
de diagnéstico e terapéutica, psicélogos, técnicos superiores de servico social)
para responder de forma mais célere e adequada as necessidades dos doentes;

d) Garanta - a renovagdo - substituigdo dos equipamentos utilizados nos
tratamentos oncologicos existentes nos hospitais do SNS;

e) Reforce a comparticii)agﬁo das despesas com produtos de apoio aos doentes
oncolégicos e estabéle(;a a comparticipagdo a 100% das despesas com

suplementos dietéticos destinados as criangas e jovens com cancro.



2- No dominio da educagéo:

a) Permita o acesso das criangas e jovens com cancro ao apoio especial educativo,
designadamente quanto as condigdes especiais de avaliagdo, frequéncia escolar
¢ apoio na escola ou no domicilio, sempre que seja necessério e exista uma
justificagéio clinica para tal, bem como quanto as adaptagdes curriculares;

b) Garanta que os equipamentos especiais de corhpensagﬁo sdo atribuidos de
forma célere;

¢) Reforce o corpo de docentes colocado pelo Ministério da Educagdo nos
hospitais para um melhor e mais adequado acompanhamento das criangas ¢
jovens com cancro.

3- No dominio dos apoios sociais a prestar aos pais € 40s cuidadores de criancas €
jovens com cancro: _

a) Elimine a condigfo de recursos para efeitos de atribuigéio dos subsidios sociais,
prevista no Decreto-Lei n.° 91/2009, de 9 de abril, e a indexagdo do seu limite a
100% do valor do Indexante de Apoios Sociais;

b) Providencie o alargamento das condi¢bes de acesso e dos montantes das
prestagdes sociais disponibilizadas aos pais e cuidadores das criangas e jovens
com cancro; |

¢) Estude a possibilidade de prorrogagdo da licenga de acompanhamento do filho
para além dos quatro anos, desde que a doenga persista, ou tenha havido
recidiva que o justifique. ) '

4- No dominio dos direitos laborais dos progenitores e cuidadores das criancas ¢ jovens
com cancro:

a) Garanta que a obrigatoriedade de adequagdo do hordrio de trabalho e das
funcdes a desempenhar por parte da entidade patronal seja realizada no respeito
pelas especificidades concretas do progenitor e cuidador da ¢rianga ou jovem

com cancro,
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b) Reforce de forma efetiva os meios de fiscalizagio da Autoridade para as
Condi¢des do Trabalho no que respeita & adequagfo do hordrio de trabalho

descrita na alinea anterior.

Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)
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RESOLUCAON." /2017

Recomenda ao Governo que reforce as medidas de apoio as criancas e

adolescentes com cancro e as suas familias

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituiggo, recomendar ao Governo que:

1- No dominio da satide e do Servigo Nacional de Satde (SNS):

a) Providencie tratamento em tempo adequado as criangas e jovens a que foi
diagnosticado cancro, permitindo o recurso as terapéuticas mais adequadas,
incluindo aos novos medicamentos, sempre que haja comprovagio cientifica e
clinica da sua vantagem, salvaguardando, simultaneamente, o interesse
publico;

b) Reforce o0 apoio psicoldgico as criangas e jovens com doenga oncoldgica e as
suas familias em todas as fases da doenca, desde o diagnostico ao tratamento e
apos o tratamento; '

¢) Contrate os profissionais de satide necessarios (médicos, enfermeiros, técnicos
de diagnostico e terapéutica, psicologos, técnicos superiores de servigo social)
para responder de forma mais célere e adequada as necessidades dos doentes;

d) Garanta a renovagdo e substituicdo dos equipamentos utilizados nos
tratamentos oncoldgicos existentes nos hospitais do SNS;

¢) Reforce a comparticipag:ﬁo das despesas com produtos de apoio aos doentes
oncoldgicos e estabeleca a comparticipagio a 100% das despesas com

suplementos dietéticos destinados as criangas e jovens com cancro.



2- No dominio da educagéo:

a) Permita o acesso das criangas e jovens com cancro ao apoio especial educativo,
designadamente quanto as condi¢des especiais de avaliagdo, frequéncia escolar
¢ apoio na escola ou no domicilio, sempre que seja necessdrio € exista uma
justificacéo clinica para tal, bem como Quanto as édaptagﬁes curriculares;

b) Garanta que os equipamentos especiais de compensagdo sdo atribuidos de
forma célere;

¢) Reforce o corpo de docentes colocado pelo Ministério .da Educagfo nos
hospitais para um melhor e mais adequado acompanhamento das criangas e
jovens com cancro.

3- No dominio dos apoios sociais a prestar aos pais € aos cuidadores de criangas e
jovens com cancro:

a) Elimine a condigéio de recursos para efeitos de atribuigéo dos subsidios sociais,
prevista no Decreto-Lei n.° 91/2009, de 9 de abril, e a indexagéo do seu limite a
100% do valor do Indexante de Apoios Sociais;

b) Providencie o alargamento das condi¢des de acesso e dos montantes das
prestagdes sociais disponibilizadas aos pais e cuidadores das criangas e jovens
com cancro;

¢) Estude a possibilidade de prorrogagéio da licenga de acompanhamento do filho
para além dos quatro anos, desde que a doénqa persista, ou tenha havido
recidiva que o justifique. '

4- No dominio dos direitos laborais dos progenitores e cuidadores das criangas e jovens
cOm cancro: '

a) Garanta que a obrigatoriedade de adequagdio do hordrio de trabalho e das
fungdes a desempenhar por parte da entidade patronal seja realizada no respeito
pelas especificidades concretas do progenitor e cuidador da crianga ou jovem

com cancro;
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b) Reforce de forma efetiva os meios de fiscalizagdo da Autoridade para as
Condigdes do Trabalho no que respeita & adequagdo do hordrio de trabalho

descrita na alinea anterior.

Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDEN"I;E DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)
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RESOLUCAO N.° 12017

Recomenda ao Governo que tome medidas para garantir maior protecio aos

menores com doen¢a oncoldgica e respetivos familiares e cuidadores

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituigdo, recomendar ao Governo que:

j

Equipe os centros de, oncologia pedidtrica com instalacdes e cuidados
multidisciplinares abrangentes de acordo com os melhores padrdes de atendimento.
Atribua subsidio de alojamento as familias com criangas ou jovens que necessitem
tratamentos em regime ambulatério com frequéncia superior a uma vez por semana,
que residam a uma distancia (ida e regresso) superior a 100 km e que no tenham
vaga em alojamento temporario.

Complemente o subsidio de funeral de forma a cobrir as despesas de deslocacio
entre o local cio Obito e o da realizagfo das ceriménias fiilnebres.

Crie as condigdes estruturais e de recursos humanos para garantir a todas as
criangas € jovens, bem como & sua familia nuclear (pais e irm&os), uma consulta de
psicologia entre 15 a 30 dias apés o diagndstico da doenga, assim como o
acompanhamento psicolégico regular, dando cumprimento ao previsto na Lei n°
71/2009, de 6 de agosto,'que criou o regime especial de protecfo de criancas e
jovens com doenca oncoldgica.

Regulamente o acesso ao apoio especial educativo previsto na Lei n® 71/2009, de 6

de agosto.



10-

11-

12-

13-

14-

Reforce as equipas docentes nos hospitais com mais professores a partir do 5.° ano,
uma vez que um professor por ciclo de aprendizagem é claramente insuficiente.
Disponibilize mais professores de 1.° ciclo e de ersino especial para apoio ao
domicilio, com critério uniforme de atribuigﬁo de horas, entre o0s varios
agrupamentos. |

Garanta uma maior comunicacdo entre a satde e a escola, assente numa melhor
articulacdo entre os hospitais, os médicos de familia e as equipas de satde escolar,
que permita uma cabal reintegragdo escolar da crianga.com cancro

Assegure que os hospitais integram conceitos: de pediatria no aéompanhamento de
jovens adultos até aos 24 anos, reconhecendo a especificidade deste grupo etério
como acontece nos centros médicos de referéncia oncologica européus.

Garanta a existéncia de uma consulta de eicqmpanhamento médico dos
sobreviventes em todos os hospitais de referéncia para a oncologia pediatrica, a
semelhanca do que acontece no Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa
Francisco Gentil.

Promova a utilizacdo das melhores praticas médicas para as criaﬁgas com cancro,
no que concerne a terapia da dor.

Assegure a todos os menores em fim de vida a prestagﬁo dos melhores cuidados
por profissionais credenciados. . '

Implemente um Registo Oncologico Pedidtrico tUnico que permita a
comparabilidade internacional e possibilite a participagdo de Portﬁgal em todas as
areas de investigag&o.

Dote os servigcos hospitalares de técnicos que assegurem uma recolha efetiva,
exaustiva e exata de dados na 4rea da oncologia pedidtrica e o prosseguimento dos

registos.
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15- Promova a participagdo’ de Portugal nos ensaios clinicos promovidos pela
Sociedade Europeia de Oncologia Pedidtrica, de forma a potenciar o aumento da
esperanca da vida dos doentes.

16- Assegure a comparticipacdo pelo escaldo A de todos os medicamentos destinados
ao tratamento de criancas e jovens com cancro e dos suplementos alimentares
prescritos pelo respetivo médico oncologista.

17- Estude a possibilidade de criagéo .de um passaporte oncoldgico que acompanhe os
doentes, permitindo uma consulta permanente da sua situagdo por parte dos

médicos que os acompanhem ao longo da vida.
Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)
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RESOLUCAO N.° /2017

Recomenda ao Governo medidas para apoio as criangas e jovens com cancro

e seus cuidadores

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituigéo, recomendar ao. Governo as seguintes medidas:

Na érea da satide:

1 - Refor¢o dos recursos humanos e tecnoldgicos na 4rea do cancro pediatrico.

2- Intervencéo nas unidades publicas de saide com internamento e tratamento de casos
de cancro pediatrico de forma a garantir que os pais, mdes, adotantes ou outros
cuidadores possam acompanhar e permanecer junto da crianga e jovem com cancro.

3- Garantia de transporte gratuito para as consultas e tratamentos, durante a doenca, o
seguimento e a vigilancia.

4- Comparticipagdio pelo escaldio A de medicamentos e suplementos alimentares,
quando prescritos por médico gncologista assistente.

5- Apoio psicologico, através da referenciacdo para consulta de psicologia, das criangas
e jovens e dos séus cuidadores, logo que seja diagnosticado o cancro, bem como
acompanhamento psicoldgico regular.

6- Refor¢o do apoio nos cuidados domiciliarios e nos cuidados de saude primarios aos
cuidadores informais, criando grupos de ajuda e informando.

7- Aumento da resposta publica quanto a cuidados paliativos pediatricos.

Na area da educacdo:
8- Aumento do nimero de. docentes a trabalhar no SNS, garantindo o
acompanhamento escolar a todas as criangas e jovens com doenga oncolégica.
9- Reforgo do apoio docente ao domicilio.
10- Garantia dos recursos necessarios para que as escolas e os hospitais implementem

o ensino a distdncia, sempre que necessario.



Na 4rea do trabalho e da seguranga social:
11- Prorrogagdo do periodo de baixa por assisténcia a filho menor com cancro.
12- Contagem do periodo de baixa para assisténcia a filho menor com cancro para o
célculo do tempo de servico para a aposentagao.
13- Atribuigdo aos cuidadores informais do direito a hordrio flexivel e ou redugéo de
horério de trabalho, sem reducdo da remuneracéo.

14- Criagfo do estatuto do cuidador informal.

Aprovada em 27 de outubro de 2017

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues) -
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