ORDEM DOS
\ BIOLOGOS

Parecer da Ordem dos Bidlogos sobre a Proposta de Lei n.° 49/XIII
em resposta a solicitagdo da 9% Comiss&o de Saude, recebida por
correio eletronico enviado a 02 de Junho de 2017.

Lisboa, 16 de Junho de 2017



Parecer da Ordem dos Bidlogos em resposta a solicitagdo da 9* Comisséo de Salde, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

Em resposta a solicitagéo de Parecer feita pela 9° Comiss&o de Saude, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017, vimos por este meio enviar a nossa apreciagao sobre o diploma que
aprova a Lei da Saude Publica e que estabelece, em beneficio da populagdo, dos grupos e dos
individuos que a integram, medidas de protegéo e promogdo da salde, e prevengéo da doenga, bem
como de controlo e resposta a ameagas e riscos em salde publica, apresentando o que consideramos

ser relevante e utilizando a seguinte sistematizacéo:

[.  Enquadramento geral
. Apreciagdo fundamentada
lIl. Propostas de alteragéo a incluir no diploma

IV. Contexto e critérios de elaboragéo do parecer

I.  Enquadramento geral

O conceito de Saude tem evoluido ao longo dos anos, tendo passado de um conceito simples de auséncia de
doenga para um conceito mais amplo e com varias dimensdes, tais como biolégica, comportamental, social,
ambiental, politica e econdémica. Hoje, o conceito da Organizagdo Mundial da Salde define a saide como “um
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, € ndo consiste apenas na auséncia de doenga ou de

enfermidade.”

Também o conceito de Salde Publica tem evoluido, tendo vindo a tornar-se mais abrangente e sendo
atualmente definido como "a arte e a ciéncia de prevenir as doengas, prolongar a vida e a promogéo da saude
através dos esforgos organizados da sociedade”. Fomentando atividades que visam fornecer condigdes para
fortalecer as capacidades da saude publica e dos servicos que permitam que as pessoas se possam manter
saudaveis, melhorar a sua salde e o seu bem-estar ou impedir a deterioragdo da sua saude. A salde publica
incide sobre todo o espectro da saide e do bem-estar, ndo se limitando a agdes que visem erradicagdo de
doengas particulares. Assim, muitas das suas atividades dirigem-se & populagdo em geral, de que sdo bom

exemplo as campanhas de salde, com um caracter predominantemente preventivo.

Através da promogao de uma valorizagao da Salde Publica enguanto area de intervengao pretende-se uma boa
gestdo dos sistemas de alerta e de resposta atempada dos servigos, o diagnéstico de situagbes problematicas e
a elaboraggo, de planos estratégicos de agdo em articulagdo com a comunidade assegurando que os perfis e
planos locais de saude s&o construidos de forma a potenciar os recursos, valorizando as pessoas.
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Parecer da Ordem dos Biologos em resposta a solicitagdo da 9 Comissao de Saude, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

Neste contexto, a Ordem dos Bidlogos satda as Autoridades de Salide do Estado Portugués por esta iniciativa,
a qual consolida e atualiza os progressos alcangados nos Gltimos anos na area da Saude Publica, ndo apenas
mantendo as suas atribuicdes e competéncias, mas reforgando a capacidade dos seus servicos, enriquecendo a
participagdo alargada dos seus profissionais no desenvolvimento dos mesmos e dotando-os dos necessarios

instrumentos vitais ao seu eficaz funcionamento.

1. Apreciagao fundamentada

Nos ltimos anos, com o significativo incremento das condicSes socioecondmicas nas sociedades atuais, tem-se
verificado uma evidente melhoria do estado de saude das populagdes, diretamente ligada & qualidade dos
cuidados de salide prestados, nomeadamente ao nivel das doengas infeciosas. Paralelamente, assiste-se a um
crescente aumento do peso relativo da morbilidade e mortalidade humana associadas a doengas nao
transmissiveis, designadamente a doengas genéticas e anomalias congénitas. Devido a sua raridade, gravidade
e diversidade, as doengas genéticas constituem um importante problema de salde, estimando-se que cerca de
5% da populacéo europeia esteja afetada de uma doenga genética.

Por seu turno, os grandes avangos alcangados na area da genética humana, nomeadamente da gendmica, tém
possibilitado uma cada vez maior compreens3o do impacto de fatores genéticos e ambientais na salde humana
e da populagdo. Avancos, estes, que levam frequentemente & descoberta de novos genes associados a doencas
comuns ndo transmissiveis como o cancro, a diabetes e as doengas cardiovasculares, bem como a causa
genética de anomalias congénitas, cujo peso econdmico € social é elevado. Tais avangos devem, no entanto,
abranger ndo s6 o contexto cientifico, como ético, cultural, juridico e até politico, com o proposito de melhorar a

saude da populag&o.

Neste contexto, s&o apresentadas propostas de alteragéo para os artigos 1.%, 3.2, 4.°,17.°,14.°,24.°,25.°,26.° ¢
39.° da Proposta de Lei n.? 49/XIlI, tendo estas por base os seguintes pontos considerados fundamentais:

1. A atual legislagdo que enquadra a Saude Publica foi redigida na era pré-gendmica, antes, portanto, da
emergéncia de disciplinas como a Public Health Genomics ou a Community Genetics e do interesse
especifico nas doengas raras (80% das quais de base genética);

2. A chamada medicina personalizada ou de precisdo baseia-se em larga medida em informagéo “omica’
(gendmica, epigendmica, transcripromica, protedmica, metaboloémica, ...). A efetividade das tecnologias da
saude implica uma correta estratificagdo (muitas vezes de base genética) da populacdo de doentes em

subgrupos o mais homogéneos possivel;
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Parecer da Ordem dos Bidlogos em resposta a solicitagdo da 9% Comiss&o de Satde, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

3. Areas conexas com a salde (health in all policies): alimentagéo (food safety, food security, one health),
ambiente (ar, agua, solos, residuos, radiacdes, ...), edificado (salubridade, sismicidade, ...), mobilidade,
trabalho (emprego, protegao social), ciéncia e tecnologia;

4. Como em muitas outras iniciativas legislativas, a Lei da Saude Publica, para além do Artigo 51.° (Destino
das coimas), nada prevé acerca do modelo de financiamento deste importante subsetor da Salde,
cronicamente subfinanciado. Sugere-se a inser¢do de um capitulo dedicado ao financiamento das atividades
de Saude Publica.

Ill. Propostas de alteragao a incluir no diploma

Exposi¢ao de Motivos — Considera a Ordem dos Bidlogos que, tendo por base o acima exposto, deverdo ser
tidas em considerag&o as doengas raras, dada a sua importancia, raridade, gravidade e diversidade, bem como

a genémica em saude pablica. Propondo o seguinte articulado:

Exposi¢do de Motivos
[.]
No que aos servigos de satde publica concerne, respeitando-lhe competéncias e atribuicbes, €
prioritdrio dar novo estimulo ao reforco das suas fungbdes nobres de diagndstico, prevengdo e controlo
dos problemas de saude que, maioritariamente, afetam populagbes e grupos especificos da
comunidade, onde se incluem, por exemplo, os portadores de doencas raras. Nesta dtica, especial
importdncia deve ser conferida a vigildncia em saude, ao planeamento e intervengcdo programada em
satide, a avaliagGo e auditoria de planos, projetos, programas e servicos, e & investigagGo
epidemioldgica e em servicos de saude. No que respeita G sua organizacdo, deve ser fortalecida a
autonomia técnica e reforgada a logistica e o acesso a informagdo relevante produzida ao nivel dos

servicos de satide ou, podendo-se recorrer, quando necessdrio e pertinente, a outras fontes.

[.]

Neste contexto, a presente proposta de lei tem por finalidade consolidar e atualizar os progressos
alcan¢ados na drea de intervencdo especifica da Saude Publica, abrangendo a gendmica da saude
publica, mantendo as suas atribuicbes e competéncias e reforcando a capacidade dos seus servi¢os,
enriquecendo a participacdo alargada dos seus profissionais na vida dos mesmos e dotando-os dos

necessdrios instrumentos vitais ao seu funcionamento, incluindo os modernos sistemas de informag¢do
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Parecer da Ordem dos Bidlogos em resposta a solicitagéo da 9% Comissao de Salide, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

Artigo 3.% Alineas d) e i) - Considera a Ordem dos Bidlogos que a falta de terapéutica etiologica para a maioria
das doengas genéticas, anomalias congénitas e cancro implica a adogéo de medidas preventivas de rastreio e

de diagndstico precoce. Propondo o seguinte articulado:

d) Vigildncia de fendmenos determinantes da saude, incluindo vigiléncia epidemioldgica das doengas
transmissiveis e ndo transmissiveis (incluindo as doengas raras), seja ao longo do ciclo de vida
seja em populagGes e ambientes especificos;

e)..;

.

gl .

h)..;
i} Prevencdo da doenga, através, entre outras medidas, da vacinagdo e da participagdo em

programas de dete¢do precoce (pré-concecional, pré-natal, neonatal ou na vida adulta) de doencas

genéticas, anomalias congénitas e cancro;

3

Artigo 3.° Alinea k) — Considera a Ordem dos Bidlogos que, na era pos-gendmica, a Lei da Sadde Publica ndo
deve dispensar as abordagens proporcionadas pela emergéncia de disciplinas como a Public Health Genomics
ou a Community Genetics e do interesse especifico nas doengas raras (80% das quais de base genética).

Propondo o seguinte articulado:

k) Desenvolvimento de investigagGo em saude publica, incluindo a investigagdo em epidemiologia
genética e gendmica populacional, com vista a produzir conhecimentos que ajudem a fundamentar a
formulagdo e a implementagdo de politicas de satde, em articulagdo com outros servigos de satide, a

sociedade e as comunidades académica e cientifica;

...

0)..;
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Parecer da Ordem dos Bidlogos em resposta & solicitagdo da 9* Comisséo de Saide, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

Artigo 4.°, nimero 13 - Considera a Ordem dos Biélogos que o Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo
Jorge, I.P. (INSA), como instituto nacional de salide e referéncia no SNS devera prestar apoio aos servigos de

salde plblica em todas as suas fungdes essenciais. Propondo o seguinte articulado:

Artigo 4.2
[.]
13 - Os departamentos técnico-cientificos do Instituto Nacional de Sadde Doutor Ricardo Jorge, I.P. apoiam e
colaboram com os servicos de satide publica de nivel nacional, regional e local, no &mbito da vigilancia
epidemiolégica e investigagdo em satide publica, incluindo a investigagéo gendmica e em doengas genéticas

raras bem como capacitagéo de recursos humanos e promogéo da cultura e literacia cientificas e em satide.

Artigo 17.°, niimero 1, todas as alineas - Considera a Ordem do Biélogos que, relativamente a constituicao do
Conselho Nacional de Salde Publica, ndo é aconselhavel que os destinatarios dos pareceres deste orgéo
consultivo (membros do Governo ou das RegiGes Autonomas) presidam ou integrem o préprio orgéo. Por outro
lado, também & conveniente que estejam representadas competéncias nas areas conexas com a salde:
alimentago, ambiente, edificado, mobilidade, trabalho e protegéo social e ciéncia e tecnologia, bem como todas

as Ordens da area da Saude, entre as quais a Ordem dos Bitlogos. Propondo o seguinte articulado:

Artigo 17.2
1 — O Conselho Nacional de Satde Publica é presidido pelo Diretor-Geral da Saude responsdvel pela drea

da saude e é composto por:

a) Diretor Regional responsdvel pela drea da Satde de cada Regido Auténoma;

b} Presidente do Conselho Diretivo da Administragdo Central do Sistema de Sadde, I.P.;

¢) Presidente do Conselho Diretivo do INFARMED — Autoridade Nacional do Medicamento e Produtos
de Saude, I.P.;

d) Presidente do Conselho Diretivo do Instituto Nacional de Emergéncia Médica, I.P.;

e} Presidente do Conselho Diretivo do Instituto Nacional de Satide Doutor Ricardo Jorge, I. P.;

f) Presidente do Conselho de Administragdo dos Servigos Partilhados do Ministério da Saude, E.P.E.;

g) Diretor-Geral de Alimentagdo e Veterindria;

h) Presidente do Conselho Diretivo do Instituto Nacional de Investigagdo Agrdria e Veterindria, I.P.;

i} Presidente do Conselho Diretivo do Instituto Portugués do Mar e da Atmosfera, I.P.;

j}  Presidente do Conselho Diretivo da Agéncia Portuguesa do Ambiente;

k) Presidente do Conselho Diretivo do Laboratdrio Nacional de Engenharia Civil, I.P.;
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Parecer da Ordem dos Bitlogos em resposta a solicitagdo da 9° Comisséo de Salde, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

I)  Presidente do Conselho Diretivo da Fundagéo para a Ciéncia e a Tecnologia, I.P.;

m) Presidente do Conselho Diretivo do Instituto Nacional para a Reabilitagdo, I.P.

n} Presidente da Autoridade Nacional de Prote¢do Civil;

o) Diretor de Saude Militar;

p) Um representante das autarquias designado pela Associagéo Nacional de Municipios Portugueses;

g} Delegados de Saude Regionais;

r) Um representante de cada uma das Ordens Profissionais da drea da saude: Ordem dos Bidlogos,
Ordem dos Enfermeiros, Ordem dos Farmacéuticos, Ordem dos Médicos, Ordem dos Médicos

Dentistas, Ordem dos Nutricionistas e Ordem dos Psicélogos.

Artigo 24.° nimero 1 — Considera a Ordem dos Bidlogos que deve ser introduzida uma nova alinea, uma vez
que a especificidade das doengas raras justifica a sua mengé&o, tal como fundamentado nos pontos anteriores.

Propondo o seguinte articulado:

Artigo 24.2
1 - A presente sec¢do aplica-se a todas as entidades, do sector publico, privado e social que desenvolvam
atividade de recolha, andlise, interpretacGo e comunicagdo de dados de saide, ou realizem estudos
epidemioldgicos relativos as doengas transmissiveis e as doengas ndo transmissiveis, incluindo as doengas

genéticas raras, bem como a outros riscos em saude publica.

Artigo 24.°, numero 2, alinea — A Ordem dos Biélogos considera que a especificidade de cada um dos
laborat6rios, nomeadamente por serem alvo de licenciamentos préprios, justifica a sua mengéo. Propondo

0 seguinte articulado:

2 - Concorrem especialmente para a recolha sistemdtica, consolidagdo e andlise de dados de morbilidade,
mortalidade e determinantes da satde no territdrio nacional, assim como de outros dados essenciais ao

cumprimento do disposto no numero anterior as seguintes entidades:

a) ..;

b) .;

c .

d ..

el ..
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Parecer da Ordem dos Biologos em resposta a solicitagdo da 9* Comissdo de Saude, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017,

f) Laboratérios de patologia clinica, andlises clinicas, anatomia patoldgica, genética

médica/genética humana ou outros;

g

Artigo 25.°, alinea b) - A Ordem dos Bidlogos considera fundamental a criagédo de um sistema de registos
nacionais (operando sobre uma plataforma comum, em ligagdo com o processo clinico eletrénico) como
poderoso instrumento de planeamento e avaliagdo dos servicos de salide, para o desenvolvimento da
investigagao cientifica (epidemioldgica, ensaios clinicos, ...) @ empoderamento da populagéo de doentes e seus
familiares e cuidadores. Propondo o seguinte articulado:

Artigo 25.2

1 - As entidades que contribuem para a vigildncia epidemioldgica integram-se numa rede de informagéo e
comunicagéo relevante para a saude publica e transmitem, através de sistemas de informagdo dedicados,

dados relativos a:

a) ..;
b) Ocorréncia, frequéncia e evolugdo de doengas néo transmissiveis, incluindo as doengas genéticas,

nomeadamente através de um sistema de registos de Gmbito nacional;

c) ..

Artigo 25.°, alinea d) — A Ordem dos Bidlogos considera que a biomonitorizagdo humana, correlacionando
exposicbes ambientais, constituicdo genética dos individuos expostos e efeitos na salde, é uma abordagem a
merecer grande atengdo e apoio a nivel internacional, por exemplo, na iniciativa do Horizonte 2020 European

Human Biomonitoring Initiative, em que Portugal participa. Propondo o seguinte articulado:

d) ExposicBes (genotipicas e/ou ambientais) com potenciais implica¢Ges na satde humana;
el .,
f

Artigo 26.°, nimero 2, alinea a) — A Ordem dos Biotlogos considera que, com o previsivel aumento da imigragéo
para Portugal de populagdes oriundas de regides onde o perfil de doengas genéticas pode ser diferente, o
Programa Nacional de Diagnéstico Precoce, entre outros, pode ser um importante instrumento para a
transmissao de alertas no dominio das doengas raras rastreadas. Propondo o seguinte articulado:
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Parecer da Ordem dos Bidlogos em resposta a solicitagdo da 9* Comisséo de Saude, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

Artigo 26.2
[.]
2 - O Diretor-Geral da Saude, ouvido o Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge, I.P., pode ainda

determinar, se necessdrio:

a} Meétodos de vigildncia epidemioldgica, genética humana e microbioldgica aplicdveis, incluindo a

identificacdo das entidades consideradas sentinela para o efeito de transmissdo imediata de

alertas;
b) .
c ..

Artigo 39.°, nimero 13. - A Ordem dos Bib6logos considera que, na era pés-genomica, 0s inquéritos serologicos
devem ser complementados com a caracterizagdo genotipica das estirpes circulantes dos agentes patogénicos

prevenieis pela vacinagdo. Propondo o seguinte articulado:

Artigo 39.2
[..]
2 — A DirecGo-Geral da Saude, com suporte em estudos e pareceres técnicos, incluindo inquéritos
seroldgicos e de epidemiologia molecular, propde ao membro do Governo responsdvel pela drea da Saude,
que aprova mediante despacho, a defini¢cGo da estratégia vacinal, do esquema vacinal e do respetivo

calenddrio.

Proposta de insergdo: Secgao VI - Detegdo precoce de doengas genéticas e anomalias congénitas

A Ordem dos Bidlogos considera que nesta nova secgdo poderao ser consolidados trés instrumentos de Salde
Publica, visando a prevengdo das Doengas Raras, atualmente em vigor, a saber, a componente de Diagnostico
Pré-natal do Programa Nacional de Saide Reprodutiva (DGS), o Programa Nacional de Diagnéstico Precoce

(INSA) e o Registo Nacional de Anomalias Congénitas (INSA).
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Parecer da Ordem dos Bidlogos em resposta a solicitagdo da 9* Comissdo de Salide, recebida por correio eletronico
enviado a 02 de Junho de 2017.

IV. Contexto e critérios de elaboragao do parecer

Solicitagso da 9% Comiss&o de Salde ao Bastonario da Ordem dos Bidlogos para apreciagéo do Diploma que
enquadra a Saude Publica portuguesa.

Data do pedido de Parecer por correio eletronico: 02 de Junho pp. Emisséo do parecer com a maior celeridade
possivel.

Andlise, discussgo e aprovacdo do documento de trabalho elaborado com os Vogais da Diregéo do Conselho
Diretivo Nacional da OBIO responsaveis pela Salde, Barbara Marques e Claudia Julio, e a Diregéo do Colégio
de Biologia Humana e Salde, Ana Sousa, Isabel Moreira, Jorge Pinheiro e Helena Figueiredo.

Envio do documento aprovado ao Bastonario. 15 de junho pp.

Lisboa, 16 de junho de 2017

Pela Ordem dos Bitlogos,

José Matos
Bastonario da Ordem dos Biblogos

5
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