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Provacao incontestavel

No dia Internacional da crianga com cancro, os profissionais de salude apelam a desburocratizacao
das baixas por assisténcia a filho. Mais espaco, recursos e cuidados paliativos no domicilio sdo outros
anseios da Unidade de Oncologia Pediatrica.

“As nossas historias comecam sem-
pre com uma ma noticia”. As pala-
vras sio de Paula Ornelas, responsai-
vel pela Unidade de Oncologia Pa-
diatrica do Servigo de Saide da Re-
gifio Auténoma da Madeira, a quem
cabe, ha mais de 20 anos, a dificil ta-
refa de transmitir as familias o dia-
endstico de cancro pediatrico.

Anualmente, na Madeira sdo dia-
onosticados oirfo NOVos CAS0s NOVos
de cancro pediitrico por ano, dos
quais as Leucemias, 0s tumores do
Sistema Nervoso Central e os linfo-
mas sio 0s mais frequentes.

Qual é a causa ou, passe a expres-
s5do, ‘aculpa’? A pediatra deixa bem
claro: “Nio ha culpano cancro. Nio
ha nada que os pais tenham feito ou
deixado de fazer para os seus filhos
terem esta doen¢a. Nio ha nada
que as criangas tenham feito ou
deixado de fazer para terem a
doenca e, mesmo geneticamente,

sdlo muito raros os cancros infantis
que tAm uma origem genética. A
maioria deles sdo verdadeiramente
esporadicos”.

A partir do“dia1”, em que é feito 0
diagndstico de doenca oncologica, a
equipa di seguimento a todo um
processo de tratamento curativo e
paliativo, em articula¢fio com o IPO
- Instituto Portugués de Oncologia
de Lisboa Francisco Gentil.

A médica explica que, “por defini-
¢do, para haver um centro oncologi-
co pedidtrico deverio existir 50 no-
VOs casos por ano. Dada a dimensio
da populaciio portuguesa (“remos
Muito mMenos casos”), s0 existem
trés centros de oncologia pedidtrica

em todo o pais: o Instituto Portu-
gués de Oncologia do Porto, Francis-
co Gentil, E. P. E.em colaborac¢ioin-
terinstitucional com o Centro Hos-
pitalar S. Jodo, E. P E., 0 Centro Hos-
pitalar e Universitirio de Coimbra,
E. P E, e o Instituto Portugués de
Oncologia de Lisboa, Francisco
Gentil, E. P. E., em colaboracilo inte-

rinstitucional com o Centro Hospi-
talar Lisboa Central, E.P.E.,ecomo
Centro Hospitalar Lisboa Norte, E.
P. E., na drea dos Tumores do Siste-
ma Nervoso Cenrral”.

De referir que a Umidade de He-
mato-oncologia Peditrica do Hos-
pital Dr. Nélio Mendonga nio tem
inrernados e funciona “sobretudo
em ambulatorio”. “Nos nio somos
um centro oncologico, nos somos
uma exrensio e um apoio aos cen-
tros oncologicos pedidtricos, sobre-
tudo ao IPO de Lisboa”, ressalva
Paula Ornelas.

“Nos fazemos a primeira aborda-
gem diagnostica e depois ela é refe-
renciada a um centro de oncologia
pedidtrica, nomeadamente ao IPO
de Lisboa, onde & feita uma avalia-
¢d0, uma caracterizaclio e um esta-
diamento de acordo com o tipo de
situacdo. E feita uma reunido de de-
cisdo terapéutica, & decidido que
protocolo se faz para aquela situa-
¢do e depois discute-se se o trata-
mento serd feito totalmente ou par-
cialmente 14. Tudo depende das si-
tuagdes”, clarifica.

“Nio se pode distribuir técnicas
pelo pais todo, porque sendo traba-
Iha-se pior. NOs temos de nos juntar
para sermos mais fortes e nos cen-

tros oncologicos pedidtricos rei-
nem-se as condi¢tes ideias para as
criancas estarem (...) Depois nos es-
ramos aqui para tratar, para ajudar,
para apoiar as criancas com doenca
oncologica em tudo o resto que pode
ser feiro”, sublinha.

Unidade colmata lacunas com

entrega e dedicacao ]
O trabalho levado a cabo pela Uni-
dade de Oncologia Pediitrica é duro
e implica, ndo s0 uma enorme res-
ponsabilidade, mas também empa-
tia para estabelecer indispensaveis
lagos de confianca com as familias.
“As nossas historias comecam sem-
pre com uma ma noticia. Nesse mo-
mento, nos temos de ser muito caute-
losos e temos de tentar fazer essa
transmissdo da forma mais segura e

nas melhores condigdes, porque é
também ai que se estabelece uma re-
la¢o de confianga com a familia”.

Tudo isto — desde “a noticia da
doenga, o diagnostico, a transmis-
siio de uma complicagdio, a trans-
missiio de uma situaciio da possibi-
lidade da continua¢fio do trata-
mento passar apenas pela terapéu-
tica paliativa sem terapéutica cura-
tiva ou a noticia de uma aproxima-
¢io de um final de vida” - é feito
em equipa.

Pese embora a boa vontade dos
seus quartro elementos ‘ixos’ (uma
médica, duas enfermeiras e uma as-
sistente social, a par de uma psicolo-
ga e de uma nutricionista que dio
apoio a todo servico) a caréncia de
recursos humanos é evidente.



“Eu preciso certamente de al-
guém para trabalhar comigo. Uma
equipa médica nio se faz com uma
pessoa e 1550 é uma questio que tem
sido colocada desde ha muito. Uma
equipa é também feita por enferma-
gem que deveria ser fixa, a trabalhar
sempre Connosco. NOs vamo-nos

adaptando s situagdes mas nio te-
mos oideal”, aponta a responsivel.

Por outro lado, nota que o espago
“6 meramente insuficiente e nio
tem as condi¢des ideias”, embora
todo o tabalho desenvolvido na
Unidade sejano sentido de “criar as
condi¢des necessarias e de conforto
para as nossas criangas”.

Apesar da taxa de cura ser eleva-
da, o cancro ainda é a principal cau-
sa de morte nas criangas apos o pri-
meirp ano de vida. De acordo com a
Acreditar - Associac¢io de Pais e
Amigos de Criancas com Cancro,
apesar de a taxa de sobrevivéncia
ser, em média de 80% e de ser reco-
nhecida a qualidade dos tratamen-
tos que sdo levados a cabo em Portu-
gal, uma crian¢a em cada cinco nio
se cura e dois tercos dos sobreviven-
tes vivera com efeitos colaterais a
longo prazo.

Micaela Pestana, outro dos ele-
mentos da pequena mas empenha-
da equipa do Servico Regional de
Saude, real¢a que “ninguém gosta de
ouvir a palavra morte, sobretudo
tudo que toca a bebés e criangas”, ja
que é “quase anti-natura”, mas os
cuidados paliativos (que ndo se re-
sumem aos cuidados de fim de vida)
e o luto fazem parte da sua missdo.

“Niio é nada simples, mas nos ten-
tamos cuidar de uma maneira mais
humana e olhando sempre por
aqueles sintomas que ninguém quer
ter. Nenhuma crianca, nenhum ado-
lescente e nenhum adulto merece
ter dor”, reforca.

Neste contexto, revela um dos
maiores anseios dos profissionais
desta drea: “Uma das coisas que nos

falta aqui na Regido é uma equipade
apoio ao domicilio paliativo, desde
que os pais desejem e as criancas de-
sejem (...) Em fase final de vida ten-
tamos mante-las o0 mais possivel
junto da familia e sem ser em inter-
namento”, justifica.

“N3o sdo estas pessoas que levam

o pais a bancarrota”

A Acreditar e a Unidade de Hema-

to-oncologia Pedidtrica do Hospi-

tal Dr. Nélio Mendonga sdo unini-
mes: “quando uma crianga é dia-
gnosticada com cancro, toda a fa-
milia é afectada”.

A mudanca drastica acarreta,
além do medo da propria doenca, a
mudanga de residéncia (2 excepgio
das que vivem em Lisboa, Coimbra
ou Porto), deixar a restante familia,
deixar de trabalhar, deixar de ir 4 es-
cola, deixar arede familiar proxima.

Além disso, hi muitas criancas
que andam anos em hospitais, com
recaidas ou noOVos cancros o que im-
plica novas despesas, com desloca-
¢Obes e medicamentos adjuvantes,
por exemplo.

De salientar que, embora 0s cus-
tos directos do tratamento oncoldgi-
co sejam totalmente assumidos pelo
~ De salientar que, embora os cus-
tos directos do tratamento oncologi-
Co sejam totalmente assumidos pelo
Sistema Regional de Saide, as fami-
lias sfio confrontadas com perdas de
rendimento, com as baixas e o de-
semprego.

“0 impacto financeiro estima-se
numa perda anual de cerca de 6 mil
euros”, refere a Acradirar.

A isto acresce uma burocracia
extrema, alerta a assistente social
Rira Caldeira, que obriga as fami-
lias a provar constantemente a sua
situaco.

“Ha muita burocracia no sentido
de fazer a prova da sua condi¢io,
seja para o trabalho, seja para o seu

subsistema de seguranca social que
lhe presta o apoio financeiro que
estd legislado na lei, seja para fazer
prova da condicdo sempre que en-
trega o papel dabaixa. Isto consome
rempo e para 0s pais acaba por ser
complicado. E como se fossem acu-
sados de estar a tentar tirar proveito
desta condi¢o”, sustenta a técnica.

Passa o apelo: “O ideal era que to-
das as criangas pela sua condigio de
doenca grave pudessem beneficiar
dos apoios sem que os pais tivessem
a necessidade de provar a situaciio
constantementa”.

“Arrisco-me a dizer que nio sio
esTas pessoas que levam o pais &
bancarrota®, acrescenta em tom
Critico.

Na questio das baixas de traba-
lho por assisténcia a filho, Rita Cal-
deira diz ainda que outras das me-
tas é que “no diagnodstico, na fase
de agudizacio e na fase paliativa,
pai e mie possam estar de licenga
40 mesmo tempo”.

Passos que visam aliviar uma pro-
vacdo incontestivel, nas nio sem es-
peranga.

“As minhas historias come¢am
sempre com a transmissdo de uma
md noticia, porque nio tenho outra
hipdtese, mas aquilo que eu quero é
que acabem sempre COM a transmis-
540 de uma boa noticia (...) nfio gosto
de falar de nameros, mas se eu dis-
ser que tenho uma sobrevidade 80a
00% fazemos de tudo para que to-
dos caiam nessa probabilidade”, re-
marta Paula Ornelas.
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