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74SSEMBLEIA DA REPUBLIC/.

COMISSAO PARLAMENTAR DE :3AUDE

EXCELENTISSIMC SENHOR
PRESIDENTE DA 4SSEMBLEIA DA REPUBLICA

OF. n°yo(- /10° -CS-2008
Relatério Final

Peti¢do n®.65/X/1°., da autoria da ASBIHP - Associacdio * Spina Bifida e Hidrocefalia , de
Portugal

Junto envio a Vossa Exceléncia o Relatério Final da Petigdo n°, 35/X/1%., da iniciativa da ASBIHP -

Associagdo " Spina Bifida e Hidrocefalia ", de Portugal em que pretendem a criagdo do “ Dia

Nacional da Spina Bifida®, da autoria do Senhor Deputado José Rail dos Santos do (PSD),
aprovado na reunido desta Comissdo datada de 14 de Maio de 2C08.

Assim, deverd a Petigdo n® 65/X/1°, ser arquivada, ao abrigo o disposto na alinea m) do n°. 1 do
artigo 19°.da Lei n°®. 43/90, de 10 de Agosto, com as alteragdes introduzidas pelas Leis 6/93, de 1
de Margo, 15/2003, de 04 de Junho e 45/2007 de 24 de Agosta,

De acordo com o mesmo preceito legal, venho dar conhecimento a Vossa Exceléncia que jd informei
o peticionante do presente Relatério.

Com os melhores cumprimentos,

Anexo: 1 relatério
A VICE - PRESIDENTE DA (COMISSAO

<]

(Regina Bastos)
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Divisio de Apoio s Comisses
Ccs

10 lnico 20¢ YL I
_‘n;do/Sciu‘u e Dendes il 1L |




N

ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

COMISSAO DE SAUDE

Peti¢do n.° 65/X/1.*
(Deputado Relator: José Raul dos Santos)

RELATORIO

Da apresentagdo, tequisitos e processo da iniciativa

A ptesente Petigio, 2 qual foi atribuida o n.° 65/X/1.%, deu entrada na Assembleia da
Republica, por via electrdnica, em 7 de Novembro de 2005, tendo sido distribuida na

Comissio de Satide na reuniio de 31 de Janeiro de 2006.

A Petigio é subscrta pela associagio “Spina Bifida e Hidrocefalia” de Portugal,

associagio com sede na Rua Botelho de Vasconcelos, Lote 567 — D, em Lisboa.

A presente Peti¢io redne os requisitos formais estatiidos no artigo 9.° da Lei n.°
43/90, de 10 de Agosto, com as alteragdes introduzid:s pelas Leis n%. 6/93, de 1 de
Margo, e 15/2003, de 4 de Junho.

Nio tendo a Peti¢ao entrada na Assembleia da Repitlica sido subsctita por mais de

4 000 cidadios, de acordo com o disposto na alinea a) do n.° 1 do artigo 20.° da Lein.®
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43/90, de 10 de Agosto, com as alteragdes introduzidas pelas Leis n°s. 6/93,de 1 de
Marco, e 15/2003, de 4 de Junho, nio carece de s:r apreciada em Plenirio da

Assembleia da Republica.

5. A fim de melhor se poder ajuizar sobre os fundamentos da Peticio, o ora Relator
propds que a Comissio de Satde deliberasse o seu envio a Sua Exceléncia o Ministro
da Satde, a fim de este membro do Governo igualmente se pronunciar sobte as
matérias dela constantes, pedido que houve que ser renovado em virtude de as

tespostas do Governo terem sido consideradas insatisfat6rias.

6. Finalmente, foi ainda sugerido que a Comissio de Saiice propusesse a Sua Exceléncia
o Presidente da Assembleia da Republica a pond:ragio da realizagio de um
levantamento, no imbito da 4rea da Saude, dos dias nacionais existentes, bem como
das datas comemoradas por organizagdes internacionuis de que Portugal seja parte
(ex.: Uniio Europeia e Organiza¢io Mundial de Satde), o que foi diligentemente

efectuado pelos servigos.

Do objecto da iniciativa

A peticionaria preconiza a ctiagio de um “Dia Nacional da Spira Bifida”.

Comentirio

A peticionaria descreve a natureza da malformacio denominada Spina Bifida e, bem assim, os

efeitos negativos que a mesma tem para as criangas que dela sdo vitimas.
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Alega, ainda, a existéncia de escasso conhecimento sobre a doenga em questio, circunstancia

que, considera ainda a peticionaria, muito conttibui para a sua actual incidéncia.

A instituicio de um “Dia Nacional da Spina Bifidd’ poderia, entio, levar a uma redugio dos
casos de criancas com Spina Bifida, além de possibilitar um maior intetesse, por patte da

sociedade, relativamente 20s casos ja existentes.

No que se refere 3 informagio solicitada ao Governo, o mesmc, através da Direcgio-Geral da
Saide (DGS), prestou a esta Comissio Parlamentar, em 2) de Novembro de 2006, as

seguintes informagdes:
o “A incidéncia de espinba bifida em Portugal, situa-se actualment: em cerca de 0,2/ 10007,

o “A acentuada diminuigio de novos casos nos #ltimos anos decore, por um lado, do anmento do nivel
de vida das populagies ¢ por outro, da melboria dos cuidados 1 ré-concepcionais, nomeadamente pelo

uso de deido félico e diagndstico pré-natal’.

A DGS referin, ainda, que “parece importante contribuir, de toda. as formas possiveis para o melbor
conhecimento por toda a papulagio (acerca da spina bifida), propésito para o qual a instituiio de um Dia

Nacional pode dar um valioso contributo”.

Como se aludiu supra, esta Comissio entendeu posteriormente promover a realizagio de um
levantamento, no ambito da irea da Sadde, dos dias nacionais existentes, bem como das datas
comemoradas por organizagdes internacionais de que Portuga . seja parte, o que foi feito ja no

decutso de 2007.
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O referido estudo permitiu concluir-se que o dia 21 de Novemt ro, proposto pela peticioniria
pata a instituigio do Dia Nacional da Spina Bifida, néo estava ja consagrado 2 celebragio de
outro Dia Nacional ou internacional, sendo também verdide que nessa data nio se

comemorava internacionalmente a enfermidade em questio.

Em resposta 2 nova insisténcia desta Comissio, o Governo veio postetiormente comunicat

nada ter a opor “a data de 21 de Novembro para dia Nacional de Spina Bifida”

Apreciado o teor da Petigio em aprego e compulsados os elementos informativos ja referidos,
nio oferece divida que 2 mesma é animada por um alto propéiito, e € de admitir a existéncia

de virtualidades na criagio de um “Dia Nacional da Spina Bifida”.

Mas a verdade é que a instituigao de um ‘Dia Nacional” ndo ¢é vma decisio ficil, que possa ser

tomada sem a mais séria e prudente ponderagao.

Com efeito, € no que a0 caso concreto concetne, a instituigio desse “Dia Nacional” deve
alicercar-se em fundamentos sélidos e num conhecimento aprefundado acerca da Spina Bifida,
e nio pode, igualmente, desprezar a importincia da acgio governativa, designadamente na
prevencio dessa doenga, mas também no combate 4 mesma, razio pela qual tera sido
fundamental ter acesso as actividades neste Ambito desenvolvidas, quer pela DGS, quer pelas

instituigSes e servigos integrados no Setvigo Nacional de Saide (SNS).

A verdade, porém, é que, nio obstante esta Comissio ter solicitado por duas vezes informagio
ao Governo sobre esta matétia, os elementos até ao momento obtidos do executivo ndo
petmititam a0 ora relator formular um juizo esclarecido, sem reservas ou davida, acerca da

pretensio objecto da presente Peti¢do, circunstincia que lamnentavelmente o inibe de dar

satisfagao a pretensio apresentada.
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Nestes termos, considerando o teor da Petigao n.° 65/X /1. : atentas as razdes elencadas

Supra,

Afigura-se a esta Comissdo de Satide que:

Parecer

Deve a Peticio n.° 65/X/1. ser arquivada, nos termos da aline1 m) do n.° 1 do artigo 16.° da
Lei n.° 43/90, de 10 de Agosto, com as alteragdes introduzida: pelas Leis n°s. 6/93,de 1 de
Margo, e 15/2003, de 4 de Junho, disso devendo ser dado conhe:cimento 4 peticionaria.

Palacio de S. Bento, 14 de Maio de 2008

O Deputado Relator, ' A Pres:dente da Comissio,

\s@)(rrcz_c —_

(José Raul dos Santos) (Mat11 de Belém Roseira)



Pt
sasnnannnsfiNANNRssassnsnn
R EEEHITITT U

74SSEMBLEIA DA REPUBLICA

COMISSAO PARLAMENTAR DE SAUDE

Exm®. Senhor

Luis Quaresmc

ASBIHP - Assiciagdo " Spina Bifida e Hidrocefalia "de
Portugal

Rua Botelho di Vasconcelos, Lote 567-D

1600 -016 - ZHELAS

Oficio n°. /10-CS-2008

Junto envio a V2, Ex.2. o Relatério Final elaborado pelo Senhor D.2putado José Raul dos Santos, do
Partido Social Democrata, Relator da Peticdo n2 65/X/12, na qual se preconiza a criagdo de um
“Dia Nacional da Spina Bifida “, e da qual V2. Ex? é subscritor.

Dada a relevancia desta doenga, e na impossibilidade da Assembleia da Republica criar todos os
dias nacionais que Ihe s&o solicitados, podera a vossa Associagé.o promover um Dia Nacional com
vista a dar visibilidade a este grave problema, ao qual os Deputadns certamente se associardo.

Anexo: 1 Relatodrio

Apresento a Vossa Exceléncia os meus cumprimentos,

A VICE - PRESIDIENTE DA CO_MISSI:\O,

(REGIN.A BASTOS)

Comissao Parlamentar de Satde
Palacio de S. Bento - 1249-068 LISBO:

Tel. (351) 213919019 * Fax (351) 213917. 52
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ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

COMISSAO DE SAUDE

Peti¢do n.° 65/X/1.*
(Deputado Relator: José Raul dos Santos)

RELATORIO

Da apresentagao, requisitos e processo da iniciativa

A presente Petigio, 4 qual foi atribuida o n.° 65/X/1., deu entrada na Assembleia da
Republica, pot via electrénica, em 7 de Novembro de 2005, tendo sido distribuida na

Comissdo de Satide na reunifo de 31 de Janeiro de 2006.

A Peticio ¢é subscrita pela associagio “Spina Bifida e Hidrocefalia” de Portugal,

associa¢io com sede na Rua Botelho de Vasconcelos, Lote 567 — D, em Lisboa.

A presente Petigio reine os requisitos formais estatiidos no artigo 9.° da Lei n.°
43/90, de 10 de Agosto, com as alteragdes introduzid:s pelas Leis n°. 6/93, de 1 de
Matco, e 15/2003, de 4 de Junho.

Nio tendo a Petigio entrada na Assembleia da Repitlica sido subscrita por mais de

4 000 cidadios, de acordo com o disposto na alinea a) do n.° 1 do artigo 20.° da Lein.®
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43/90, de 10 de Agosto, com as alteracdes introduzidas pelas Leis n°s. 6/93, de 1 de
Marc;o; e 15/2003, de 4 de Junho, nio carece de s:r apreciada em Plenirico da

Assembleia da Republica.

5. A fim de melhor se poder ajuizar sobte os fundamentos da Peticdo, o ora Relator
propds que a Comissio de Saude deliberasse o seu envio a Sua Exceléncia o Ministro
da Saide, a fim de este membro do Governo igualmente se pronunciar sobte as
matérias dela constantes, pedido que houve que ser renovado em virtude de as

respostas do Governo terem sido consideradas insatisfat6rias.

6. Finalmente, foi ainda sugerido que a Comissio de Satide propusesse a Sua Exceléncia
o Presidente da Assembleia da Republica a pondstagio da realizagio de um
levantamento, no Ambito da 4rea da Saide, dos dias nacionais existentes, bem como
das datas comemoradas por organizagBes internacionnis de que Portugal seja parte
(ex.: Uniio Europeia e Organizagio Mundial de Satde), o que foi diligentemente

efectuado pelos servigos.

Do objecto da iniciativa

A peticionaria preconiza a criagio de um “Dia Nacional da Spira Bifida”.

Comentario

A peticioniria descreve a natureza da malformacio denominada Spina Bifida e, bem assim, os

efeitos negativos que 2 mesma tem para as criangas que dela sdo vitimas.
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Alega, ainda, a existéncia de escasso conhecimento sobre a doenga em questio, circunstancia

que, considera ainda a peticionéria, muito conttibui para a sua ac tual incidéncia.

A instituicio de um “Dia Nacional da Spina Bifidd” podetia, entio, levar 2 uma tedugio dos
casos de criancas com Spina Bifida, além de possibilitar um maior interesse, por patte da

sociedade, relativamente 20s casos ja existentes.

No que se refere 2 informagio solicitada a0 Governo, o mesmc, através da Direc¢io-Geral da
Saide (DGS), prestou a esta Comissio Patlamentar, em 29 de Novembro de 2006, as

seguintes informagdes:
o “A jncidéncia de espinba bifida em Portugal, situa-se actualment. em cerca de 0,2/10007;

o “A acentuada diminuigdo de novos casos nos #ltimos anos decorre, por um lado, do aumento do nivel
de vida das populacies ¢ por outro, da melboria dos cuidados { ré-concepcionais, nomeadamente pelo

uso de dcido fblico ¢ diagndstico pré-natal’.

A DGS referin, ainda, que “parece importante contribuir, de toda: as formas possiveis para o melbor
conhecimento por toda a populagio (acerca da spina bifida), propésito para o qual a instituicio de um Dia

Nacional pode dar um valioso contributo”.

Como se aludiu supra, esta Comissio entendeu posteriormente promover a realizagio de um
levantamento, no Ambito da drea da Satide, dos dias nacionais existentes, bem como das datas
comemoradas por organizagdes internacionais de que Portuga : seja parte, o que foi feito j4 no
decurso de 2007.
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O referido estudo permitiu concluir-se que o dia 21 de Novemt ro, ptoposto pela peticionaria
para a instituigio do Dia Nacional da Spina Bifida, nio estava ja consagrado 2 celebragio de
outro Dia Nacional ou internacional, sendo também verdide que nessa data nio se

comemorava internacionalmente a enfermidade em questio.

Em resposta a nova insisténcia desta Comissio, o Governo veio posteriormente comunicar

nada tet a opor “a data de 21 de Novembro para dia Nacional de Spin Bifida.”

Apreciado o teor da Petigio em aprego e compulsados os elementos informativos ji teferidos,
nio oferece divida que 2 mesma é animada por um alto propésito, € € de admitir a existéncia

de virtualidades na criagio de um “Dia Nacional da Spina B#fida”.

Mas a verdade é que a instituigao de um ‘Dia Nacional” ndo é vma decisio fcil, que possa ser

tomada sem a mais séria e prudente ponderagao.

Com efeito, € no que a0 caso concreto concetmie, a instituigi.o desse “Dia Nacional” deve
alicercar-se em fundamentos s6lidos e num conhecimento aprcfundado acerca da Spina Bifida,
e nio pode, igualmente, desprezar a importincia da acgdo governativa, designadamente na
ptevengio dessa doenga, mas também no combate 4 mesma, razio pela qual teria sido
fundamental ter acesso as actividades neste 4mbito desenvolvidas, quer pela DGS, quer pelas

institui¢des e servicos integrados no Servigo Nacional de Saide (SNS).

A verdade, potém, é que, nio obstante esta Comissio ter solicitado por duas vezes informagio
a0 Governo sobre esta matéria, os elementos até a0 momento obtidos do executivo nio
permitiram ao ora relator formular um juizo esclarecido, sem reservas ou duvida, acerca da

pretensio objecto da presente Petigdo, circunstancia que lainentavelmente o inibe de dar

satisfagdo 4 pretensdo apresentada.
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Nestes termos, considerando o teor da Petigio n.° 65/X/12 > atentas as razdes elencadas

Supra,

Afigura-se a esta Comissio de Satde que:

Parecer

Deve a Peticio n.° 65/X/1.* set arquivada, nos termos da aline1 m) do n.° 1 do artigo 16.° da
Lei n.° 43/90, de 10 de Agosto, com as alterages introduzida: pelas Leis n°s. 6/93,de 1 de

Margo, e 15/2003, de 4 de Junho, disso devendo ser dado conhecimento 4 peticionaria.

Palicio de S. Bento, 14 de Maio de 2008

O Deputado Relator, A Pres:dente da Comissio,

(José Raul dos Santos) (Mari1 de Belém Roseira)



