Introducdo

35000 criancas e adolescentes! sdo diagnosticados com cancro todos os anos nha Europa.
O cancro pediatrico é uma doenga rara que afeta varios aspectos da vida, num momento
crucial do desenvolvimento destes jovens. Devem ser tomadas medidas especificas a
nivel da Unido Europeia no combate ao cancro com o objectivo de:

Galvar mais vidas com melhores tratamentos )
O cancro pediatrico é a principal causa de morte por doenga em criangas com mais

= de um ano de idade. Todos os anos, 6.000 criangas perdem a vida na Europa®.

A falta de medicamentos inovadores resulta no facto de apenas 16 medicamentos
destinados ao cancro pediatrico terem sido autorizados nos ultimos 10 anos, em
comparagdo com mais de 150 para os cancros dos adultos?.
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Facilitar a recuperacéo de criancas e adolescentes apés o
tratamento

«#  Entre os 500.000 sobreviventes do cancro pediatrico, 2/3 sofrem repercussdes na
sua saude a longo prazo e enfrentam obstaculos econdmicos, laborais e sociais, que
afetam a sua participacdo na vida em sociedade3.

=% A falta de apoio psicossocial/médico adequado e continuo para melhorar a
qualidade de vida dos jovens que sobrevivem aos cancros pediatricos € uma

\_ prioridade. -/

Eliminar as desigualdades entre as criancas e os adolescentes com
cancro na Europa

-+ Existe uma disparidade de aproximadamente 20% entre as taxas de sobrevivéncia nos
diferentes paises europeus, devido ao acesso desigual aos melhores cuidados de

saude e conhecimentos especializados *

A Unido Europeia demonstrou o seu compromisso politico ao adoptar iniciativas
emblematicas como a_Plano Europeu de luta contra o Cancro e a Missdo contra o Cancro
da UE. E necessario continuar esta dindmica e fornecer apoio continuo a estas iniciativas.

Passemos a agdo

Como nos pode ajudar?

Como membro do Parlamento Europeu, tera a oportunidade
de desempenhar um papel vital na defesa das necessidades das criangas e adolescentes
com cancro, influenciando e adotando iniciativas legislativas e politicas que fazem a
diferenga para os doentes jovens, sobreviventes e as suas familias em toda a Europa.

@ APOIAR AS INICIATIVAS LEGISLATIVAS
As criangas e adolescentes com cancro na Europa precisam de uma estratégia de
desenvolvimento de medicamentos que apoie e acelere a inovagdo, cologue no centro as
suas necessidades médicas ndo satisfeitas e elimine as desigualdades no acesso aos
melhores medicamentos no mercado. Além disso, é necessaria legislagdo que facilite a
colaboragéo cientifica transfronteirica através da utilizagdo de dados de saude relativos
ao cancro pediatrico, tanto para fins de investigacdo como de prestacdo de cuidados.
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o Apoiar a adogdo de legislagdo farmacéutica, para que se possa responder as necessidades

médicas ndo satisfeitas das criangas com cancro, estimular o desenvolvimento de
medicamentos direccionados para as criangas, e promover a igualdade de acesso a
medicamentos essenciais e recentemente aprovados para todas as criangas na Europa.

o Apoiar a implementagdo do Espago Europeu de Dados de Saude para garantir uma
recolha fidvel e uma partilha transfronteiriga transparente de dados de saude afim de
promover a investigagdo e melhorar a prestacdo de cuidados em oncologia pediatrica (e
um regulamento geral sobre a prote¢do de dados favoravel a investigagdo).

..~ Apelar a Comissdo Europeia para que garanta a continuidade dos projetos de
Inteligéncia Artificial e de grandes volumes de dados relacionados com o cancro infantil,
como UNCAN.eu e UNICA4EU, consolidando as suas conclusdes e orientagdes numa

nova e importante iniciativa de dados sobre o cancro pediatrico na Europa.
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@ MOBILIZAR O ORCAMENTO DA UNIAO EUROPEIA

E crucial reforgar as capacidades de investigagdo e inovac3o especificas para o cancro
pediatrico em toda a Europa.

O investimento publico em iniciativas especificas como o Plano Europeu de Luta contra
o Cancro e a Missdo contra o Cancro - financiados pelos programas EU4Health,
Horizonte Europa e Europa Digital - é essencial para melhorar a investigacdo, o
tratamento e os cuidados prestados aos doentes. Estes ja beneficiam dos resultados
dessas iniciativas. As medidas orcamentais adotadas pela UE no ambito do novo

mandato deverdo, portanto, continuar a apoiar esta dinamica.

..+  Garantir que o cancro pedidtrico continue a ser uma prioridade para o orcamento da UE,
incluindo no préximo quadro financeiro plurianual (2028-2034).

—% Um orgamento dedicado a saude, e em particular ao cancro pediatrico, permitiria
aproveitar os investimentos existentes para estimular a investigagcdo e o desenvolvimento de
terapias e diagndsticos inovadores para criangas com cancro, apoiar abordagens de cuidados
e tratamento, e contribuir para iniciativas de apoio psicossocial e dirigidas aos sobreviventes.

TORNE-SE NUM DEFENSOR DA CAUSA DO CANCRO PEDIATRICO

A sensibilizagdo para as necessidades e prioridades da comunidade do cancro
pediatrico, bem como a luta contra as desigualdades na investigacdo e no acesso aos
cuidados de saude, requerem o seu apoio. Contamos consigo para representar esta
causa defendendo os interesses dos jovens doentes.
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Promover a implementagdo de padrdes de cuidados a nivel europeu, como os

desenvolvidos pelo SIOPE e pela CCI-E, de forma a garantir a igualdade de acesso aos
melhores tratamentos existentes.

Apoiar a adopgdo da acreditacdo europeia de centros de investiga¢do e cuidados de
elevada qualidade para criangas e adolescentes com cancro, incluindo acriagdo de uma
rede abrangente de "Infraestruturas do Cancro Pediatrico", bem como a multiplicagdo
de programas de geminagdo de cuidados de saude.

Promover a investigacdo sobre as causas e os fatores de risco do cancro pediatrico,

incluindo os factores de riscoambientais e as predisposi¢Ges genéticas, disponibilizando
K o rastreio e o aconselhamento a todas as familias. J



https://commission.europa.eu/strategy-and-policy/priorities-2019-2024/promoting-our-european-way-life/european-health-union/cancer-plan-europe_pt
https://research-and-innovation.ec.europa.eu/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe/eu-missions-horizon-europe/eu-mission-cancer_en
https://research-and-innovation.ec.europa.eu/funding/funding-opportunities/funding-programmes-and-open-calls/horizon-europe/eu-missions-horizon-europe/eu-mission-cancer_en

O seu apoio é fundamental

O periodo 2024-2029 representa uma oportunidade Unica para fazer convergir as actuais
iniciativas europeias, bem como para manter e fazer avangar um programa estratégico
especifico contra o cancro pediatrico que salvara vidas, melhorara a qualidade de vida dos
sobreviventes e erradicara as desigualdades. Como novo membro do Parlamento Europeu,
tera a oportunidade de desempenhar um papel fundamental na realizagdo de projetos que
tém o potencial de mudar a vida das criangas e adolescentes com cancro.

Convidamo-lo a ratificar este manifesto, para nos apoiar a obter oos
melhores cuidados de saude possiveis para todas as criancas e

adolescentes com cancro na Europa.
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g P profissionais que trabalham na drea do cancro pediatrico. Com mais

b 4 de 2.500 membros em 35 paises, a SIOP Europa ajuda a garantir os
S0P Europe melhores cuidados e tratamentos possiveis para todas as criangas e
e Cavnmet Soonty ot Pesdeive Oncson

adolescentes com cancro na Europa.

Childhood Cancer International - Europe (CCI-E, ou CCI Europe)
s Childhood representa associagdes de pais e sobreviventes de cancro pediatrico
| g{hnmr eoutras entidades activas no campo do cancro pediatrico na Europa:
@.ﬁ:—’ _}_In_lemaliunal mais de 60 organizagdes em mais de 30 paises europeus sdo
" EUROPE membros da CCI-E. Esta colabora com todas as partes interessadas
com o mesmo objetivo: apoiar as criangas e adolescentes avencer o
cancro, e a viver longas vidas com menos efeitos secundarios e mais

qualidade de vida.

www.ccieurope.eu

A Sociedade Europeia de Oncologia Pediatrica (SIOPE, ou SIOP
Europe) ¢ a Unica organizagdo europeia que representa todos os
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