RESOLUCAO N.° /2018

Recomenda ao Governo a implementacdo de medidas de apoio aos

portadores de doencas raras e da deficiéncia e seus cuidadores

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da
Constituicdo, recomendar ao Governo que promova um maior apoio e protecdo aos
portadores de doenca rara e deficiéncia, bem como aos seus cuidadores, implementando

as seguintes medidas na area:

1- Dotar os varios centros de referéncia que existem para cada doenca rara dos meios
humanos e tecnoldgicos necessarios para o cabal desempenho das suas funcbes
altamente diferenciadas.

2- Incentivar a inclusdo destes centros de referéncia em ensaios clinicos devidamente
autorizados pelo INFARMED, I.P. — Autoridade Nacional de Medicamentos e
Produtos de Saude, I.P..

3- Proporcionar maior apoio as atividades de investigacdo clinica e a divulgacao
cientifica dos centros de referéncia para doencas raras.

4- Assegurar a divulgagdo publica e periddica dos indices de qualidade assistencial dos
centros de referéncia para doengas raras.

5- Fomentar a articulacdo permanente entre os centros de referéncia para doencas raras
e a sua integracdo nas varias redes de referéncia europeias.

6- Torne efetivo o acesso ao Cartdo da Pessoa com Doenca Rara por parte dos
portadores de doenga rara a nivel nacional.

7- Conclua a criacdo do registo nacional de doencas raras.

8- Publique o plano anual para 2018, relativo a Estratégia Integrada para as Doencgas
Raras 2015-2020.

9- Promova a emissao, pela Direcdo-Geral da Saude, de Normas de Orientacdo Clinica

destinadas particularmente a cada doenca rara.



10-

11-

12-

14-

16-

Assegure uma consulta de avaliagdo psicologica, no prazo de 15 a 30 dias ap0os o
diagndstico, a todos os portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave, bem como
aos membros do seu agregado familiar, caso seja essa a sua vontade.

Assegure acompanhamento psicoldgico regular aos portadores de doenca rara e/ou
deficiéncia grave, bem como aos membros do seu agregado familiar, em unidades
do Servico Nacional de Saude.

Disponibilize o apoio para assisténcia a terceira pessoa para o cuidador de portador
de doenca rara e/ou deficiéncia grave, bem como para os cuidadores destes doentes
que estdo sinalizados na Rede de Cuidados Paliativos ha mais de 3 meses, em
ambiente domiciliério, sendo a justificagdo desta contribuicdo sujeita a verificacdo
regular pelos profissionais das equipas envolvidas.

Assegure, no ambito do Servico Nacional de Saude, em ambiente hospitalar ou
domiciliario, a prestacédo de cuidados paliativos pediatricos a todos 0os menores que
se encontrem em fim de vida, por equipa de profissionais devidamente
credenciados.

Assegure, no ambito do Servico Nacional de Saude, apoio estruturado aos
cuidadores de menores que se encontrem em fim de vida, prestado por equipa de
profissionais devidamente credenciados em cuidados paliativos pediatricos.
Disponibilize em todos os servigos hospitalares do Servi¢co Nacional de Saude e em
todos os centros de saude, informacédo organizada sobre os direitos sociais e sobre o
apoio clinico disponiveis para os portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave e
seus cuidadores, a facultar aguando da realizacdo de tratamentos, de internamento e
no seguimento clinico destes doentes.

Reforce a criacdo e ampla divulgacéo de suportes informaticos que, em colaboracao
com as associacdes de doengas raras, visem esclarecer os cuidadores de portadores
de doenca rara, a luz do conhecimento cientifico existente, sobre os padrbes de

evolugéo da doenga, bem como sobre o tipo de apoios a que poderéo ter direito.
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Estimule, nos servigos hospitalares do Servico Nacional de Saude, nos centros de
salde e nas instituicbes da comunidade, a criacdo de grupos de entreajuda e de
grupos de voluntariado, enquadrados por profissionais adequados, que ajudem a
prevenir a exaustdo dos cuidadores de portadores de doenca rara e/ou deficiéncia
grave.

Avalie a comparticipagéo pelo escaldo A de todos os medicamentos destinados ao
tratamento de portadores de doenca rara, desde que prescritos pelo médico
assistente.

Reveja o funcionamento do Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio, por forma
a agilizar o acesso dos portadores de doencga rara e/ou deficiéncia grave aos
produtos de que necessita.

Reforce e agilize o acesso ao apoio especial educativo destinado a criangas e jovens
portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave.

Reforce as equipas docentes afetas aos hospitais, por forma a garantir que todas as
criangas e jovens portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave que se
encontram em internamento hospitalar tém acesso a um regular acompanhamento
escolar.

Reforce as equipas docentes de apoio ao domicilio, assegurando que as criangas e
jovens portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave, e que por motivo clinico
devidamente atestado pelo médico assistente ndo podem frequentar a escola, tém
acesso a um regular acompanhamento escolar, a partir das suas residéncias.
Assegure 0S recursos necessarios nas escolas para garantir as criangas e jovens

portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave o acesso ao ensino a distancia.

24- Assegure formacédo adequada aos docentes e restantes recursos humanos afetos ao

26-

ensino especial, quando este é destinado a criangas e jovens portadores de doenca
rara e/ou deficiéncia grave.

Reforce os recursos técnicos e humanos das equipas locais de interveng&o.

Discuta, em sede de concertacdo social, a atribuicdo de um regime de trabalho em
horério flexivel / meia jornada, a todos os setores laborais, para o cuidador de

portador de doenca rara e/ou deficiéncia grave.
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27- Preveja a prorrogacdo do prazo da baixa por assisténcia a filho menor, quando este
é portador de doenca rara e/ou deficiéncia grave, e mediante apresentacdo de
declaracdo do médico assistente a atestar a imprescindibilidade de assisténcia
parental.

28- Avalie a atribuicdo ao cuidador de subsidio por acompanhamento de portador de
doenca rara e/ou deficiéncia grave, no valor de 100% da remuneracdo de referéncia.

29- Preveja que, para o cuidador de portador de doenga rara e/ou deficiéncia grave, o
tempo de baixa por assisténcia seja contabilizado no calculo do tempo de servico
para a aposentacdo ou reforma.

30- Avalie a atribuicdo, ao conjuge do cuidador de menor portador de doenga rara e/ou
deficiéncia grave, de direito a licenca de acompanhamento do filho doente,
podendo esta ser gozada em simultdneo com o cuidador.

31- Estude, promova e aplique medidas de caracter fiscal que visem, nomeadamente, a
criagdo de deducOes fiscais para o cuidador de portador de doenga rara e/ou
deficiéncia grave.

32- Reforce a contratualizagdo com as instituicbes das redes nacionais de cuidados
continuados integrados e de cuidados paliativos, de acordo com as disponibilidades
existentes, para a possibilidade de internamento e/ou apoio domiciliario para
portador de doenca rara e/ou deficiéncia grave, para descanso do cuidador.

33- Dé cumprimento as Resolugdes da Assembleia da Republica ja publicadas que

recomendam ao Governo a cria¢do do Estatuto do Cuidador Informal.

Aprovada em 20 de abril de 2018

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)
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