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Exm.* Senhora

Presidente da

Comissao de Sadde

ML Deputada Maria de Belém

Roseira

Na qualidade de relator da Peticio n.° 141/X/1, atraves da qual a cidadd Helena Maria
Fernandes Sousa Silva, na qualidade de primeira subscritora, solicita a comparticipagac a
100% na medicacio e tratamentos hospitalares no caso de doencas raras, designadamente no
caso de doentes que sofrem Sindrome de Alagille e Tetralogia de Fallot, oferece-se ao
signatirio propor a V.* Ex.” o seguinte:

1. A situacio de Emanuel Silva, uma crianga com cerca de 8 anos ¢ que sofre do
Sindrome de Alagille e de Tetralogia de Fallot, ¢, do pondo de vista humano, um caso
de extremo sofrimento que nio deixar nenhum responsivel politico indiferente;

2. Esta crianca, mais conhecida como o ‘menino azul’, sofre de uma doenca grave e
muito rara e necessita, para sobreviver, dos cuidados permanentes de sua mie, que € a
sua cuidadora informal, bem como de cuidados especificos em termos de cuidados de
saude hospitalares e de medicacio; )

3. O anterior Governo, tendo tomado conhecimento da tio terrivel gquanto
impressionante situacio de Emanuel Silva, determinou entio i Direcgiio-Geral da
Saude que procedesse @ avaliacio técnica da situacio dessa crianga, tendo-se
concluido pela confirmagio da sua grave situacio clinica ¢, bem assim, confirmado a
falta de previsio de apoio especifico para essas doengas;

4. Foi por isso determinado, por despacho ministerial subscrito também pelo signatirio,
que @ referida crianga, bem como a todos os doentes que se enquadrassem na
avaliacio clinica tipificada para aquele, fossem concedidos os seguintes apoios:




“a) Comparticipagio pelo Ministério da Saside de 100% dor medicamentos ¢ suportes
nutricionais, preseritos em consiiltas hospitalares ¢ dispensados, e preferincia, em farmddaa
hospetaiar;

"b) Atribuigio aos doentes, om @ tipificago da referida avaliagio clinica, comprovada pela
Direcydo-Creral de Savide, dos apoies sociars que se revelemr adequadas, na andlise casuisiiea
das servigos do Ministério da Sepwranga Social, da Familia ¢ da Crianga;

"¢} A comeretizagd destes apetos serd realizada ¢ monitorigada, regularmente, pelos servigos
competentes, wos fermos regulamentares.”

_ Passado mais de um ano, a mae da referida crianca dirigiu agora uma Peticio i
Assembleia da Repiblica na qual solicita ser ouvida por esta Comissdo Parlamentar ¢
refere mio se encontrar a ser cumprido o despacho melhor referenciado supra;

. Assim, considerando que a concessio dos apoios ji aprovados para Emanuel Silva,
designadamente a comparticipagio de 100% dos medicamentos ¢ suportes
nutricionais, pertence a esfera da responsabilidade governamental, o SIgNATario
propoe que a Comissio de Satde delibere solicitar, através dos bons oficios de Sua
Exceléncia o Presidente da Assembleia da Republica, informacio esta matéria a:

= Sua Exceléncia o Ministro da Sadde, por se tratar de matéria primacialmente

da esfera de competéncias deste membro do Governo;

»  Sua Exceléncia o Ministro do Trabalho e Seguranga Social, atenta a incidéncia
social que os apaios a conceder a casos similares ao descrito na Petigiio podem

revestr;

. Atenta a gravidade e evidente importincia social das situacoes objecto da presente
Peticio, julga ainda o signatirio ser de deliberar solicitar ao Governo informacio
sobre se estd a preparar legislagio que permita o enguadramento legal definitivo dos

apoios especificos em casos de doengas raras;




8. Para os efeitos dos pontos 6 ¢ 7 da presente missiva, o respectivo processo deve scr

remendo aos altos desdnaririos nele referidos;

9. O signatario sugere ainda que, na refenda solicitacio a0 Governo, seja expressamente
mencionado o dever que impende sobre o Governo em dar resposta ao solicitado por

este Orgio de Soberania;

% 10. Finalmente, o signatirio nio pode deixar de realgar, com veeméncia, que a situagio
de sande de Emanuel Silva é da maior gravidade humana e exipe de todos os titulares
de cargos politicos envolvidos a mais elevada compreensio das suas

responsabilidades pablicas.

Palicio de 5. Bento, 18 de Julho de 2006




