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4SSEMBLEIA DA REPUBLICA

COMISSAO PARLAMENTAR DE SAUDE

EXCELENTESSIMO SENHOR
PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

OF. n°.5%/10° -CS-2008

Relatério Final

Peticdo n°.141/X/15 da autoria de Helena Maria Fernandes Sousa Silva e outros

Junto envio a Vossa Exceléncia o Relatério Final da Peticdo n°. 141/X/1°,, da iniciativa de Helena
Maria Fernandes Sousa Silva e outros, em que " Solicitam a comparticipagio a 100% na
medicagdo, tratamentos hospitalares e utilizacdo de ambuldncias por parte de criangas com
doengas raras”, aprovado na reunido realizada em 09 de Abril de 2008.

Assim, deverd a Peticdo n® 141/X/1°. ser arquivada, ao abrigo do disposto na alinea m) do n°. 1 do
artigo 19°.da Lei n°. 43/90, de 10 de Agosto, com as alteracdes introduzidas pelas Leis 6/93, de !
de Marco, 15/2003, de 04 de Junho e 45/2007 de 24 de Agosto.

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

LS . - . -
Com os melhores cumprimentos, ‘T '@ r~Bars %&Si@d& s

Anexo: 1 relatério

A PRESIDENTE DA COMISSAO,

MC <

(MHaria de Belim Roseinal

ASSEMBLEIA DA REPUBLICA
Divisia de Apoio 3s Comissdes
CS

Ne Ulwico_lsz& 55
berde/Selda 0.2 59/ dooocsT 0% / DI




srsxanansa N Ranzann RN

U fRSauRRERN

A SSEMBLEIA DA REPUBLICA

COMISSAO PARLAMENTAR DE SAUDE

PETICAO N° 141/X/1°

(Deputado Relator: J osé Raul dos Santos)

DA INICIATIVA DE: Helena Maria Fernandes Sousa Silva e outros

ASSUNTO: Solicitam a comparticipagdo a 100% na medicagdo, tratamentos
hospitalares e utilizagdo de ambuldncias .por parte de criangas
com doengas raras

RELATORIO FINAL

1 Em 20 de Junho de 2006 deu entrada na Assembleia da Reptblica uma Petigdo,
por iniciativa de Helena Maria Fernandes Sousa Silva, subscrita por 2 907
cidaddos, que foi remetida pelo Presidente da Assembleia da Repuiblica a Comissdo
de Satide por despacho de 21 de Junho de 2006, distribuida ao Deputado Fernando

Negrdo em 4 de Julho e redistribuida ao ora Relator em meados do ano de 2007.

2. Solicitam os peticiondrios maior apoio econémico para o menino azul e para todas
as criancas com doengas raras e que seja criada legislaglio permitindo a
comparticipagto a 100% na medicactio, tratamentos hospitalares e utilizacdo de
ambuléncias por parte de criangas com doencas mrds, como sejam o sindrome de

Alagille e Tetralgia de Fallot.

3: O Relator procedeu a audigdo da primeira peticiondria em 28 de Fevereiro de
2008, com base no disposto no n.° 1 do ar“rigo'21° da Lei n° 43/90, de 10 de

Agosto (que regula o exercicio do direito de peticto), na redacgtio que the é dada
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pela Lei n° 45/2007, de 24 de Agosto, porquanto se frafa de Petigdo subscrita
por mais de 1 000 cidaddos.

Nesta audicio a Peficiondria reiterou o pedido que é objecto da Peticdo,
salientando que os medicamentos para as doengas raras tém custos muito elevados,
'que estas criancas estdo completamente dependentes dos pais, pelo que muitas
vezes nem lhes é possivel manter a sua actividade profissional. Embora o Emanuel
(menino azul) tenha obtido apoios pontuais, designadamente comparticipagdo de
medicamentos, considera absolutamente necessdrio que todas as criangas com

doencas raras sejam objecto da mesma medida, sendo esse o objectivo primordial

da presente Petigdo.

4. Na andlise da presente Petigdo foram igualmente tidas em conta as informagoes

prestadas pelo Ministro do Trabalho e Seguranga Social em 17 de Agosto de 2006,

que informou que "O Despacho Conjunto n® 242/2005 determina a concessdo de

apoios no dmbito dos cuidados de saide e no dmbito dos apoios socials a todos os
doentes que sofrem do Sindrome de Alagille e Tetralogia de Fallot” sendo o
Emanuel, que é conhecido por "menino azul” e constituiu um caso de doenga
extremamente rara, acompanhado ainda pelos Servigos de Seguranca Social.

Em 23 de Outubro de 2006 o Gabinete do Ministro da Sadde informou também que
em relacdo ao caso do Emanuel! foi dada autorizacdo para que lhe fosse cedida, pelo
Hospital de S. Jodo, a medicagdo de que necessita, sendo conhecidos os apoios
sociais que recebe, designadamente o rendimento social de insercéo e apoio para
habitacdo.

O Ministério ndo se pronunciou, nesta informagdo, em relagdo a possibilidade de
comparticipacdo de medicamentos para doentes que sofrem de doengas raras pelo
que, reiterado o pedido de informagdo, veio dizer, através de oficio datado de 13
de Novembro de 2007, que ‘o Governo ndo revogou o Despacho conjunto n°

242/2005, de 14 de Fevereiro, encontrando-se a cumpri-lo, comparticipando a
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100% os medicamentos e suportfes nufricionais, prescritos em consultas
hospitalares e dispensados, de preferéncia, em farmdcia hospitalar. Relativamente
aos apoios especificos em casos de doengas raras, informa-se que a maioria dos
medicamentos (drfdos) destinados ao tratamento destas patologias sdo
_dispensados atfravés dos servigos farmacéuticos hospitalares, suportados pelo

Servigo Nacional de Saude”.

5. Acresce que esta petigdo, embora colectiva, ndo preenche os requisitos legais,
face ao nimero de assinaturas subscritoras, para que seja apreciada em Plendrio,
nos termos da alinea a) do n.° 1 do artigo 24°, mas serd integralmente publicada em
Didrio da Assembleia da Reptiblica tendo em conta a alinea a) do n.° 1 do artigo 26°

da Lei que regula o exercicio do direito de petigdo.

6. Remetendo-nos para a resposta do Ministro da Salde, de 13 de Novembro de
2007, destacamos, a propésito dos pedidos formulados na Petigdo, que:

a) O Despacho Conjunto dos Ministérios da Saide e da Seguranga Social, da
Familia e da Crianca n® 242/2005, de 14 de Fevereiro, ndo foi revogado e estd a
ser cumprido;

b) Este Despacho prevé que, a todos os doentes que sofram de sindrome de
Allagille e Tetralogia de Fallot (que se enquadrem nesta avaliagdo clinica
mediante comprovagdo, caso a caso, pela Direcgdo Geral de Salide), seja atribuida
comparticipacdo, pelo Ministério da Saide, de 100% dos medicamentos e
suportes nutricionais prescritos em consultas hospitalares e dispensados, de
preferéncia, em farmdcia hospitalar. Prevé ainda a possibilidade de atribuigdo
dos apoios sociais que se considerem adequados, mediante andlise casuistica dos
servicos do Ministério da Seguranga Social.

Assim, entendemos que o normativo contido neste despacho, que o Ministério da

Sadde assegura que estd em vigor e a ser cumprido, satisfaz manifestamente as

pretensdes dos peficiondrios.
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7. Face a todo o exposto, a Comissdo de Salide é de
Parecer

- Que as pretensdes dos peticiondrios, apresentadas na Petigdo de 21 de
Junho de 2006 e reiteradas na audigdo da primeira peticiondria, mde do
Emanuel, conhecido por "menino azul®, que se realizou em 28 de Fevereiro
de 2008, foram devidamente equacionadas e tém resposta na informagdo
prestada pelo Ministério da Sadde, em que se reafirma que o Despacho
Conjunto de 14 de Fevereiro de 2005, que estabelece os apoios pretendidos,

se mantém em vigor e estd a ser cumprido, o que satisfaz assim o objecto

da Peticdo.

- Que serd de enviar o presente Relatério, bem como cépia da Petigéo, a

Sr.* Ministra da Salde, para conhecimento.

.- Que deste Relatério Final deverd ser dado conhecimento ao PAR e aos
peticiondrios, conforme previsto no artigo 19° da Lei n.° 43/90, na redaccdo
que lhe é dada pela Lei n° 45/2007, de 24 de Agosto, apds o que a Petigdo

devera ser arquivada.

Lisboa, 27 de Mar¢o de 2008

A Deputada Presidente O Deputado Relator
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(Maria de Belém Roseira) (José Raul dos Santos)



