Petitie
privind sustinerea copiilor/tinerilor cu diagnostic oncologic, a adultilor care au avut
cancer in copilidrie/tinerete, precum si a sustiniatorilor acestora

Catre,

Presedintele Romaniei, Palatul Cotroceni, Bulevardul Geniului nr. 1-3, Sector 6 - Bucuresti -
Romania, Cod postal 060116

Parlamentul Romaniei,
Camera Deputatilor, Palatul Parlamentului, Strada Izvor, nr. 2-4, sector 5, Bucuresti
Senat, Calea 13 Septembrie nr. 1-3, sector 5, Bucuresti, 050711

Guvernul Romaniei, Palatul Victoria, Piata Victoriei nr. 1, Sector 1, Bucuresti, cod postal 011791
Cancelara Primului-Ministru, Palatul Victoria, Piata Victoriei nr. 1, Sector 1, Bucuresti, cod postal 011791
Ministerul Sanatatii, /ntr. Cristian Popisteanu, nr. 1-3, sector 1, cod 010024, Bucuresti

Ministerul Muncii, Familiei, Protectiei Sociale si Persoanelor Varstnice, str. Dem.I.Dobrescu nr.2
- 4 sectorul 1 Bucuresti, cod postal 010026,

Autoritatea Nationala pentru Protectia Drepturilor Copilului si Adoptie, Bulevardul G-ral
Gheorghe Magheru nr. 7, Sector 1, Bucuresti, Cod postal 010322

Casa Nationala de Asigurari de Sanatate, Calea Cilarasilor 248, Bl. S19, Sector 3, 030634, Bucuresti

Institutia Avocatul Poporului, Bucuresti, strada Eugeniu Carada nr. 3, sector 3;

Subsemnatii, participanti la cea de-a patra conferintd nationala dedicata problematicii cancerului la copii
si tineri “Interventia pe termen lung, conditie esentiald pentru integrarea optimd a copilului cu
cancer” din 26 noiembrie 2015, care a avut loc la Phoenicia Grand Hotel, sala Bucuresti, Bul. Alexandru
Serbanescu, nr.87, sector 1, Bucuresti, Romania, din initiativa Asociatiei P.A.V.E.L. (Primind Ajutor
Viata Este Luminoasd) — asociatia parintilor cu copii bolnavi de cancer, in parteneriat cu Colegiul
Asistentilor Sociali din Romania si cu sprijinul Revistei ,,Politici de Sanatate”, in temeiul Ordonantei nr.
27/2002 privind reglementarea activitatii de solutionare a petitiilor, vd aducem la cunostintd urmatoarele:

Conform statisticilor Ministerului Sanatatii, aproximativ 5.000 de copii suferd de cancer In Romania si
anual sunt diagnosticate 500 de cazuri noi. Cancerul este a doua cauza de deces in tara noastra, pentru
intervalul de varsta 4-15 ani. Autoritatile abordeaza insuficient problematica si nevoile copiilor bolnavi de
cancer, iar situatia in care acestia se afld in Romania este una de risc. Pe langa incapacitatea sistemului
sanitar de a oferi sanse egale la tratament (lipsa specialistilor, lipsa medicamentelor si a aparaturii
medicale, etc.), atragem atentia asupra numadrului scazut al serviciilor psiho-sociale adresate acestei
categorii a populatiei, atat in perioada tratamentului, cat si posttratament.

Afectiunea oncologica influenteaza foarte multe aspecte ale vietii unui pacient, de aceea copilul bolnav de
cancer si familia sa au nevoie de indrumare, de sprijin psihologic, social, educational si material, de
momente de relaxare si respiro In timpul spitalizarii, de recuperare medicald in timpul tratamentului si
posttratament, de consiliere vocationala, pentru o mai buna reintegrare socio-profesionald dupa finalizarea
tratamentului.

In prezent, singurele servicii care se adreseazi copiilor/tinerilor cu cancer, precum si adultilor care au
avut cancer in copilarie, sunt cele medicale. Restul greutatilor cad exclusiv in seama familiilor, atunci
cand acestea existd si se pot implica. Este de inteles ca, datoritd situatiei socio-economice din Romania,
multe dintre aceste familii au venituri mici si foarte mici. In multe situatii, apartinitorii pacientilor sunt si
ei bolnavi cu diagnostice grave sau au 1n ingrijire si alte persoane dependente de ajutor.

In spitalele din Roménia, unde sunt tratati pacienti cu diagnostic oncologic, nu existi echipe
multidisciplinare de specialisti, care sa ofere servicii sociale complementare celor medicale. Reteaua de
sprijin si serviciile sociale complementare celor medicale sunt inexistente in comunitatile de unde provin
pacientii. Nu existd o metoda de asitentd pe termen lung, in acord cu nevoile pe care le au pacientii si
apartinatorii lor (management de caz), iar monitorizarea evolutiei cazurilor este aproape nuld si nu se



cunoaste mai nimic referitor la evolutia bolii si a efectelor sale pe termen lung sau la posibilitatea fostilor
pacienti de a avea o integrare sociald si emotionald comparabild cu a covarstnicilor care nu s-au
confruntat cu un diagnostic oncologic in copildrie/tinerete.

Din situatia de fapt expusd mai sus, considerdm ca este necesar sa luati/dispuneti urmatoarele masuri:

>

Tuturor specialistilor implicati n servicii socio-psiho-medicale si educationale sa li se aduca la
cunostintd problematica complexd a copilului/tanarului cu diagnostic oncologic, precum si a
adultilor care au avut cancer in copilarie. In acest sens, si se organizeze seminarii, mese rotunde,
congrese, etc.

Sa se organizeze periodic campanii nationale, prin care populatia sd fie informatd asupra
principalelor semne de ingrijorare existente la copii si care ar putea sd ascundd un diagnostic
oncologic.

Sa se organizeze periodic campanii nationale, prin care sa se promoveze necesitatea adoptarii unui
stil de viata sandtos, in randul adolescentilor si al tinerilor.

Familiile/apartinatorii care au in Ingrijire un copil/tdndr cu cancer sunt indreptatite/ indreptatiti sa
primeasca sprijin special constand in: servicii medicale si servicii sociale complementare celor
medicale, precum si ajutoare financiare care sa le permita sa asigure pacientilor acces la tratament,
hrana si medicatie adecvata, precum si acces la o viata care sd se desfasoare in conditii de egalitate
cu ceilalti copii/tineri care nu au cancer.

In toate centrele medicale unde sunt tratati copii cu cancer sa existe servicii complementare celor
medicale, de tipul celor oferite de Asociatia P.A.V.E.L. in doud spitale bucurestene: asistenta
sociala, consiliere psihologica si juridica, scoala de spital, terapii de recuperare (fizioterapie,
terapie multisenzoriald si ocupationald, terapie prin arte combinate, etc), sprijin financiar si
material acordat 1n situatii de urgenta, consiliere spirituala etc.

Pentru toti copiii si tineri cu cancer, este necesar sa fie desemnat un manager de caz care,
impreund cu o echipa multidisciplinara de specialisti, sa realizeze evaluari complexe ale nevoilor
pacientilor si sd asigure familiei si micilor pacienti accesul la toate serviciile medicale si
complementare celor medicale la care acesta are dreptul si pe care trebuie sa le primeasca.

Este necesar sd existe un continuum de servicii pe care copiii/tinerii cu diagnostic oncologic,
familiile acestora, precum si adultii care au avut cancer in copildrie sd le poata accesa. Cazurile cu
multiple vulnerabilitati trebuie sd beneficieze de management de caz si sd aiba dreptul la un
manager de caz desemnat de autoritati.

Copilul/tanarul cu cancer si adultul care a avut cancer in copilarie trebuie sd primeasca sprijin
adecvat pentru a invinge boala si urmarile acesteia si pentru a-si construi un viitor, la fel ca orice
altd persoana care nu a avut de infruntat un diagnostic atat de grav.

Propunem sa fie create structuri de economie sociala pentru fostii pacienti oncologici si pentru toti
apartinatorii lor, care au fost direct afectati de boala pacientului; pacientii care au avut cancer si
apartinatorii lor nu trebuie sa devind persoane dependente de sistemul de sprijin social; acestia
trebuie sa fie independenti si persoane implinite fizic, emotional si social.

Vrem ca, in toate comunitdtile din tard, sd existe specialisti care sa ofere serviciile de care
pacientii au nevoie: ingrijire la domiciliu, paliatie (daca este cazul), consiliere pentru adoptarea
unui stil de viatd sanatos, asistentd sociald, sprijin emotional si juridic, consiliere vocationala etc.
Dorim sa existe o retea de specialisti care sd actioneze la nivel national si care sa fie capabila sa se
implice eficient in sustinerea pacientilor cu cancer si a familiilor acestora. Aceasta retea trebuie sa
aibd metodologie unitard de lucru, iar specialistii implicati sd beneficieze de informare,
specializare si sprijin adecvat pentru a functiona optim.

Dorim ca serviciile care vor fi oferite copilului / tandrului / adultului care a avut cancer in
copildrie si apartinatorilor acestora sa fie replicate si la nivelul pacientilor adulti.

Crearea unor centre speciale de zi, de recuperare si integrare a pacientilor oncologici, cel putin la
nivelul fiecarui judet. Acestea trebuie sd fie distincte de alte servicii care se adreseaza altor
categorii de persoane cu nevoi speciale.

Vi solicitdim ca, In termenul legal, sd ne comunicati modul de solutionare a petitiei si masurile dispuse.

Bucuresti, 26 noiembrie 2015



