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Refor¢o de medidas na &rea da oncologia pediatrica e de apoio as criancas e

adolescentes com cancro e suas familias

A literatura cientifica define a oncologia pediatrica como a subespecialidade médica
que abrange a prevencao, o diagndstico e o tratamento de um conjunto de neoplasias,
ou tumores, podendo ser benignas ou malignas e que surgem nas criangas e

adolescentes.

Os dados estatisticos revelam que a incidéncia das neoplasias em criang¢as ndo € tédo
elevada como nos adultos. Porém, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
nas Ultimas décadas, tem-se assistido a um aumento significativo da incidéncia de
cancro pediatrico, “numa propor¢do que sugere que dos 6.250 novos casos de cancro

diagnosticados a cada ano, 4% ou cerca de 250 mil sdo criancas”.

Em Portugal surgem todos os anos mais de 300 novos casos de cancro pediatrico,
sendo a segunda causa de morte nos jovens até aos 18 anos, logo a seguir aos

acidentes.

Os dados do Registo Oncoldgico Nacional, publicados no Portal de Informacéo
Portugués de Oncologia Pediatrica (PIPOP), revelam que a grande maioria dos cancros
pediatricos diagnosticados sdo leucemias, seguidos pelos linfomas, pelos tumores nos
nervos periféricos e do sistema nervoso auténomo (neuroblastomas) e pelos do
encéfalo (sistema nervoso central). Com menos expressao, seguem-se 0 cancro do
figado e vias biliares intra-hepaticas (tumores hepaticos), os dos rins (tumores renais),
os dos olhos e anexos (retinoblastomas) e do tecido conjuntivo subcutédneo ou outros

tecidos moles (sarcomas).
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Diversos estudos revelam que a sobrevivéncia da crianga com cancro tem vindo a
melhorar significativamente desde os anos 70, sendo comumente aceite que tal
melhoria se deve a progressos registados ao nivel do diagndstico, designadamente do

diagndstico precoce, do tratamento e no apoio aos doentes.

Em Portugal, tais progressos sdo indissociaveis da consagra¢do do Servigo Nacional de
Saude como geral, universal e gratuito e a dissemina¢do de cuidados primérios de

saude e hospitalares pelo pais.

O diagndstico e tratamento da doenga oncoldgica tem consequéncias para o doente,
para a familia e abrange diversas dimensdes, com especial impacto do ponto de vista

emocional / afetivo, social e econémico.

De acordo com um estudo divulgado pela Associacdo de Pais e Amigos de Criancas
com Cancro (ACREDITAR) no passado més de setembro, “o diagnodstico de cancro
numa crianga ou num jovem tem um impacto imediato e disruptivo na familia”,

designadamente no “aumento da despesa” e “diminuic¢ao da receita”.

Sobre 0 aumento da despesa, os dados revelam que por ano as familias gastam mais
“3.048,00” euros, sendo os encargos com a “alimentacdo, desloca¢des e medica¢do”

gue mais contribuem para esse aumento.

Por sua vez, a diminuigdo de receita decorre do decrescimento dos rendimentos
familiares provocado pelo recurso a “baixa médica” ou situagdes de “desemprego”

para acompanharem os filhos nos tratamentos.

Para além destas questdes, 0s participantes no estudo apontaram outras dificuldades,
concretamente ao nivel dos apoios prestados diretamente a crianga ou jovem e as suas

familias.

No que concerne aos apoios as criangas e jovens, salienta-se a necessidade de ter mais

“apoio ao nivel escolar e do ensino especial” e de “apoio psicoldgico”.
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Segundo os dados do inquérito ja aduzido, 63,5% das criangas e jovens “nao beneficiou
de apoio escolar individual e/ou apoio domiciliario”, sendo admitido pelos inquiridos
gue “o regime de necessidades educativas especiais € desajustado aos doentes

oncoldgicos pediatricos”.

No que toca aos apoios as familias, é valorizada a necessidade de ser disponibilizado
suporte psicolégico, bem como apoios ao nivel da prote¢do social e altera¢bes na
legislacéo laboral que permita aos pais acompanharem os seus filhos desde o

diagndstico até ao final dos tratamentos.

Em Portugal existe um quadro legal e normativo que prevé a atribuicdo de apoios

sociais as familias, assim como licenca para acompanhamento de filho.

Das prestacdes sociais atribuidas salienta-se o subsidio para assisténcia a filho com
deficiéncia ou doenca crénica, o qual é “atribuido por um periodo até 6 meses”
podendo ser prolongado “até ao limite de 4 anos” e cujo montante tem um “limite
maximo de 842,64 EUR, que corresponde a 2 vezes o valor do indexante dos apoios
sociais (IAS) e um limite minimo [cujo] valor diario ndo pode ser inferior a 11,24 EUR

que corresponde a 80% de 1/30 do IAS (IAS = 421,32 EUR)”,.

Existe ainda o subsidio de assisténcia a 32 pessoa, cujos destinatarios sdo as “Pessoas
(criancas ou adultos) com deficiéncia que necessitem de acompanhamento
permanente de uma 3.2 pessoa”. Trata-se de uma “prestacdo mensal em dinheiro que
se destina a compensar as familias com descendentes, a receber abono de familia com
bonificacdo por deficiéncia ou subsidio mensal vitalicio, que estejam em situacdo de
dependéncia e que necessitem do acompanhamento permanente de 3.2 pessoa”, cujo
montante esté fixado no valor de 88,37 EUR. Este montante é muito parco para todas

as tarefas e funcdes executadas pelos cuidadores.

No que respeita a licenca de acompanhamento de filho, a legislacdo prevé que a
mesma possa ser prorrogada até ao limite de 4 anos, sucede, no entanto, que no caso

das doencas oncoldgicas este periodo pode ser manifestamente insuficiente, pelo que
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0s pais advogam que, sempre que haja uma justificacdo clinica devidamente atestada
por médico assistente especialista na area da oncologia, deveria ser “abolido o limite

de 4 anos de licenga para acompanhamento de filho”

Existe, igualmente, um quadro legal que possibilita a comparticipacdo de despesas
com produtos de apoio, vulgarmente conhecidos por ajudas técnicas. Pese embora
existir esta legislacdo, as associagdes representativas de doentes oncologicos

consideram que ficam aquém das necessidades dos doentes.

Os especialistas defendem, ainda, que o tratamento e acompanhamento das criancgas e
jovens com cancro devem obedecer as normas internacionais, as quais postulam que
as “criancas devem ser tratadas em Unidades de Oncologia Pediatrica, que terdo de
obedecer a varios pressupostos, entre os quais dispor de meios de diagnoéstico e de
estadiamento adequados, participar em protocolos de tratamento multicéntricos, e

garantir o suporte do doente nos efeitos adversos do tratamento.”

Em Portugal, o diagndstico e tratamento de criangas e jovens com doenca oncoldgica é
feito em unidades especializadas do Servico Nacional de Saude. Tal como acontece
com outras unidades do Servi¢co Nacional de Saude também estas unidades sofrem as
consequéncias de um subfinanciamento cronico, da existéncia de elevada
obsolescéncia dos equipamentos, 0s quais necessitam de ser substituidos com a
maxima brevidade, assim como de um numero insuficiente de profissionais de salde,
pelo que também urge reforcar, por via da contratacdo, estas unidades com mais
profissionais de saude de diferentes areas para que sejam prestados cuidados de
forma mais atempada e de qualidade as criangas e jovens com cancro e as suas

familias.

O PCP defende que o Servico Nacional de Saude é o Unico capaz de responder de
forma cabal as necessidades dos doentes oncologicos e, particularmente as criangas e
jovens que padecem de doenca oncoldgica, mas para tal é necessario que sejam

tomadas medidas que visem o reforco de meios humanos, materiais e técnicos de
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forma a prestar cuidados de salde de qualidade e atempadamente, isto é, que esteja

garantido o acesso a todos os cuidados de saude em tempo util.

No que respeita ao acesso as terapéuticas, o PCP defende que a todos os doentes seja
disponibilizada a terapéutica mais adequada, incluindo os novos medicamentos,
porém tem que estar presentes duas premissas: comprovacao cientifica e clinica e que
o Estado tome medidas que salvaguardem o interesse publico e ndo fique refém dos

interesses das farmacéuticas.

O PCP defende ainda que devem ser refor¢ados os mecanismos de comparticipagao de
despesas com produtos de apoio de modo a permitir que todos independentemente
da sua condicdo econdmica, do local de residéncia ou do hospital do SNS em que €
acompanhado, tenham acesso a esses mesmos produtos, bem como ao transporte nao

urgente de doentes.

Assim como devem ser introduzidas mudangas no quadro legal na &rea da protegédo
social e acesso aos beneficios sociais que sdo disponibilizados as criangas, aos jovens e
suas familias, bem como seja instituida a obrigatoriedade de as entidades patronais
cumprirem a legislacdo que permite adequar o horario de trabalho e as fun¢des a
desempenhar as especificidades concretas do cuidador da crianca e, ou jovem com

doenca oncoldgica.

Assim, tendo em consideracao o acima exposto, e ao abrigo nos termos da alinea b) do
artigo 156.° da Constituicdo e da alinea b) do n.° 1 do artigo 4.° do Regimento, 0s
Deputados abaixo assinados do Grupo Parlamentar do PCP apresentam o seguinte

projeto de
Resolugéo
A Assembleia da Republica resolve recomendar ao Governo, nos termos do n.° 5 do

Artigo 166.° da Constituicdo, as seguintes medidas na area da oncologia pediatrica e

de apoio as criangas e adolescentes com cancro e suas familias:



1. No dominio da saude e do Servi¢o Nacional de Satde (SNS) seja:

a)

Providenciado tratamento em tempo adequado as criangas e jovens a
guem foi diagnosticado cancro;

Disponibilizado as terapéuticas mais adequadas aos doentes, incluindo aos
novos medicamentos, sempre que haja comprovacao cientifica e clinica da
sua vantagem, e simultaneamente salvaguardado sempre o interesse
publico;

Reforcado o apoio psicologico a crianga, ao jovem com doenca oncologica
e a sua familia em todas as fases da doenca (desde o diagndstico,
tratamento e pos tratamento);

Contratados os profissionais de satde (médicos, enfermeiros, técnicos de
diagndstico e terapéutica, psicologos, técnicos superiores de servigo social)
de modo a responder de forma mais atempada e que sejam respeitados 0s
tempos de resposta garantidos;

Renovado e substituido os equipamentos utilizados nos tratamentos
oncologicos existentes nos hospitais do SNS;

Reforcado os mecanismos de comparticipacdo de atribuicdo de produtos
de apoio aos doentes oncolégicos;

Comparticipado a 100% os suplementos diatéticos destinados as criangas e

jovens com cancro.

2. No dominio da escolaridade seja:

a)

Permitido o acesso ao apoio especial educativo as criangas e jovens com
doenca de cancro, designadamente as condi¢des especiais de avaliacao e
frequéncia escolar; apoio educativo e/ ou ao domicilio sempre que seja
necessario e haja uma justificacdo clinica para tal, adaptacdes curriculares
e que 0s equipamentos especiais de compensacdo sejam atribuidos de

forma célere.



b)

Reforgadas as equipas de docentes colocadas pelo Ministério da Educacao
nos hospitais de forma a que seja feito um melhor e mais adequado

acompanhamento das criangas e jovens com cancro.

3. No dominio dos apoios sociais a prestar aos pais e aos cuidadores de criangas e

jovens com cancro seja:

a)

b)

Eliminada a condicdo de recursos para efeitos de atribuicdo dos subsidios
sociais, prevista no Decreto-Lei n® 91/2009, de 9 de abril, e a indexacéo do
seu limite a 100% do valor do IAS;

Providenciado o alargamento das condi¢cdes de acesso e dos montantes
das prestacdes sociais disponibilizadas aos pais e cuidadores das criangas e
jovens com cancro;

Estudada a possibilidade de prorrogagdo da licenga de acompanhamento
do filho para além dos 4 anos, desde que a doenca persista, ou tenha

havido recidiva que o justifique.

4. No dominio dos direitos de trabalho a aplicar aos progenitores e cuidadores das

criangas e jovens com cancro:

a)

b)

Garantia de que a obrigatoriedade de a entidade patronal adequar o
horério de trabalho e as fun¢Ges a desempenhar, seja realizada no respeito
pelas especificidades concretas do cuidador da crianga ou jovem com
cancro;

Reforgo efetivo dos meios de fiscalizagdo da ACT, nomeadamente, dos
meios e mecanismos de fiscalizacdo no que respeita a redugdo do horario

de trabalho, nos termos da alinea anterior.

Assembleia da Republica, 20 de outubro de 2017

Os Deputados,



