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25 de junho

Assunto: Resolugbes aprovadas sobre implementagédo de medidas de apoio e protegio
aos portadores de doengas raras e da deficiéncia e seus cuidadores

Em analogia com o disposto no artigo 156.° do Regimento da Assembleia da Republica,

com as devidas adaptagdes, e nos termos da alinea g) do n.° 1 do artigo 8.° da Resolugéo da

Assembleia da Republica n.® 20/2004, de 16 de fevereiro, junta-se os textos, sé agora finalizados

em face do volume de redagdes finais existentes nesta divisdo, das resolugbes a seguir

identificadas, aprovadas a 20 de abril de 2018, para subsequente envio a S. Ex.? o Presidente

da Comissao de Saude. (9.%).

Projeto de.Resoluqéo n.° 1452/X11/3.2 {CDS-PP} — "Recomenda ao Governo a

implementagéo de medidas na drea das doengas raras e da deficiéncia, promovendo maior apoio

e proteco aos portadores de doenga rara e deficiéncia, bem como aos seus cuidadores”



ASSEMBLEIA DA REPUBLICA
DIREGAO DE APOIO PARLAMENTAR
DIVISAO DE APOIO AO PLENARIO

Projeto de Resolugao n.® 1505/X1I/3.* (PAN} — “Recomenda ao Governo a adopgao de

medidas na area das doengas raras e da deficiéncia”

Projeto de Resolugaoc n.® 1507/X111/3.7 (BE] - “Recomenda ao Governo medidas de apoio

as pessoas com doencas raras”

Para além dos textos das iniciativas acima identificadas, nos quais foi incluida a férmula
inicial, em conformidade com o previsto na lei formulario, e demais elementos formais, bem como
algumas sugestbes para aperfeicoamento de redagdo, que se encontram devidamente
assinaladas, a amarelo, nas mesmas, junta-se também, em face da similitude da matéria em
causa, uma proposta fusdo, colocando-se esta proposta a consideragéo da comisséo com vista
& possibilidade de se produzir uma Unica resolugao.

A consideragdo superior,

O assessor parlamentar,

José Filipe Sousa



RESOLUCAO N.° 12018

Recomenda ao Governo que promova um maior apoio e proteciio aos

portadores de doencas raras e da deficiéncia e seus cuidadores

A Assembleia da Repiublica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constituigéo,

recomendar ao Governo que:

1-

Dote os vérios centros de referéncia que existem para cada doenga rara dos meios
humanos e tecnoldgicos necessdrios para o cabal desempenho das suas funcles
altamente diferenciadas.

Alargue o niimero de centros de referéncia para doengas raras, de modo a que estes
possam integrar as respetivas redes europeias de referéncia e, desse modo, se facilite
a investigacido num niimero mais alargado de doencas raras.

Incentive a inclusdo destes centros de referéncia em ensaios clinicos devidamente
autorizados pelo INFARMED, I.P..

Proporcione maior apoio as atividades de investigagdo clinica ¢ a divulgagio
cientifica dos centros de referéncia para doencas raras, para um melhor
conhecimento das doencas raras e de novas formas de tratamento.

Assegure a divulgagdo publica e peridédica dos indices de qualidade assistencial dos
centros de referéncia para doengas raras.

Garanta uma melhor articulagio dos diferentes agentes do Servico Nacional de
Saide (SNS), e destes com universidades e centros de investigagio que prestem
servigos clinicos e laboratoriais ao SNS, de modo a que os utentes acedam aos
tratamentos, terapias e exames de que necessitam, num novo modelo de
referenciagdo para doengas raras que aproveite todos os servicos e valéncias
existentes,

Promova e aplicar o conceito de democracia sanitéria, através de uma maior
participagdo dos doentes e suas associagOes representativas na definicdo de politicas

de saide e na tomada de decisSes relacionadas com doengas raras.
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Garanta o pleno funcionamento da Orphanet-Portugal, com profissionais
especializados em doengas raras.

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

Conclua a criagdo do registo nacional de doengas raras.

Institua medidas de fiscalizagdo e refor¢o da privacidade e confidencialidade dos
registos de doengas raras, de acordo com a lei e através da sua revisdo por comissdes
de ética e do processo de consentimento informado.

Publique o plano anual para 2018, relativo a Estratégia Integrada para as Doengas
Raras (2015-2020).

Conceba e aprovar de forma participada uma agenda de investigagéo,
desenvolvimento e inovagdo (ID & I), para financiamento da Estratégia Integrada
para as Doengas Raras (2015-2020) e das agéncias de financiamento piblico de
ciéncia ¢ tecnologia.

Promova a emissao, pela Diregdo-Geral da Saide, de Normas de Orientagéo Clinica
destinadas particularmente a cada doenga rara.

Assegure uma consulta de avaliagdo psicoldgica, no prazo de 15 a 30 dias apds o
diagndéstico, a todos os portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave, bem como
aos membros do seu agregado familiar, e crie condi¢des que possibilitem o respetivo
acompanhamento psicoldgico regular, em unidades do SNS.

Garanta que todas as pessoas diagnosticadas com doengas hereditdrias e seus
familiares em risco possam aceder a consultas de aconselhamento genético.

Crie formagao especifica sobre doengas raras destinada aos profissionais de sadde.
Valorize a investigacdo por clinicos e outros profissionais de saide, através do seu
reconhecimento pelas instituicdes do SNS e de incentivos como a flexibilizagio de
horérios e a progressdo na carreira, entre outros.

Reforce a formacgdo de médicos da especialidade de genética médica, com a abertura
de mais vagas a nivel nacional nos servigos de genética médica considerados idéneos
pela Ordem dos Médicos, e sua posterior colocagido para reforgo dos servigos de

genética do SNS que estdo subdimensionados.

Proposta de fusio dos PJR n.* 1452/X111/3." (CDS-PP), 1505/XT11/3." (PAN) e 1507/XI11/3." (BE)
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Abra vagas para estdgio de técnicos superiores de satide, ramo de genética, bem
como de outras vias de formacfio e estdgio com vista a formagdo de mais geneticistas
laboratoriais no pais e sua posterior colocacio no SNS.

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
gque estao sinalizados na Rede de Cuidados Paliativos hd mais de 3 meses, em
ambient¢ domicilidrio, sendo a justificagdo desta contribuigdo sujeita & verificagido
regular pelos profissionais das equipas envolvidas.

Assegure, no dmbito do SNS, em ambiente hospitalar ou domicilidrio, a prestagdo de
cuidados paliativos pediatricos a todos os menores que se encontrem em fim de vida,
por equipa de profissionais devidamente credenciados.

Garanta apoio estruturado aos cuidadores de menores que se encontrem em fim de
vida, prestado por equipa de profissionais devidamente credenciados em cuidados
paliativos pedidtricos no dmbito do SNS.

Difunda em todos os servigos hospitalares do SNS e em todos os centros de satide,
informagdo organizada sobre os direitos sociais e sobre o apoio clinico disponiveis
para os portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave e seus cuidadores, a facultar
aquando da realizagdo de tratamentos, de internamento € no seguimento clinico
destes doentes.

Reforce a criagio € ampla divulgagdo de suportes informaticos que, em éolaboragﬁo
com as associagdes de doengas raras, visem esclarecer os cuidadores de portadores
de doenga rara, & luz do conhecimento cientifico existente, sobre os padrbes de
evolugio da doenca, bem como sobre o tipo de apoios a que poderio ter direito.
Estimule, nos servigos hospitalares do SNS, nos centros de sadde e nas instituigdes
da comunidade, a criagdo de grupos de entreajuda e de grupos de voluntariado,
enquadrados por profissionais adequados, que ajudem a prevenir a exaustio dos
cuidadores de portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave.

Avalie a comparticipagio pelo escalio A de todos os medicamentos destinados ao

tratamento de portadores de doenga rara, desde que prescritos pelo médico assistente.

Proposta de fusde dos PJR n.* t4525XIT1/3.* (CDS-FF), 1505/XTIL/3.* (PAN) € 15307/X11173." (BE)
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Reveja a forma de prescrigio de tratamentos para pessoas com doengas raras,
removendo as atuais limitagdes de nimero de tratamentos quando eles sdo
necessirios de forma prolongada.

Garanta a disponibilizagio em Portugal de todos os medicamentos 6rfdos aprovados
pela Agéncia Europeia do Medicamento.

Reveja o funcionamento do Sistema de Atribuigdo de Produtos de Apoio, por forma
a agilizar o acesso dos portadores de doenga rara-efou deficiéncia grave aos produtos
de que necessitam.

Torne efetivo o acesso ao apoio especial educativo destinado a criangas € jovens
portadores de doenga rara efou deficiéncia grave.

Reforce as equipas docentes afetas aos hospitais, por forma a garantir que todas as
criangas e jovens portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave que se encontram
em internamento hospitalar t¢ém acesso a um regular acompanhamento escolar.
Reforce as equipas docentes de apoio ao domicilio, assegurando que as criangas e
jovens portadores de doencga rara efou deficiéncia grave, e que por motivo clinico
devidamente atestado pelo médico assistente ndo podem frequentar a escola, t€m
acesso a um regular acompanhamento escolar, a partir das suas residéncias.

Assegure 0s recursos necessirios nas escolas para garantir as criangas € jovens
portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave o acesso ao ensino a distdncia.
Assegure formagdo adequada aos docentes e restantes recursos humanos afetos ao
ensino especial, quando este € destinado a criangas € jovens portadores de doenga
rara e¢/ou deficiéncia grave.

Reforce os recursos técnicos € humanos das equipas locais de intervengéo.

Promova a discussdo, em sede de concertagéo social, da atribui¢do de um regime de
trabalho em hordrio flexivel / meia jornada, a todos os setores laborais, para o
cuidador de portador de doenga rara e/ou deficiéncia grave.

Preveja a prorrogagio do prazo da baixa por assisténcia a filho menor, quando este
seja portador de doenga rara efou deficiéncia grave, mediante apresentacio de
declaragio do médico assistente a atestar a imprescindibilidade de assisténcia

parental.

Proposta de fusdo dos PJR n.* 1452/X111/3.* (CDS-PP), 1505/X111/3.* (PAN} e 1507/X111/3.7 (BE)
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Avalie a atribuigio ao cuidador de subsidio por acompanhamento de portador de
doenga rara e/ou deficiéncia grave, no valor de 100% da remuneracdo de referéncia.
Preveja que o tempo de baixa por assisténcia seja contabilizado no célculo do tempo
de servigo para a aposentagdo ou reforma para o cuidador de portador de doenga rara
efou deficiéncia grave.

Avalie a atribui¢do, ao cénjuge do cuidador de menor portador de doenga rara e/ou
deficiéncia grave, de direito a licenga de acompanhamento do filho doente, podendo
esta ser gozada em simultdneo com o cuidador.

Estude, promover e aplicar medidas de carécter fiscal que visem, nomeadamente, a
criagio de dedugdes fiscais para o cuidador de portador de doenga rara efou
deficiéncia grave.

Reforce a contratualizagio com as instituigdes 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 domicilidrio para
portador de doenca rara e/ou deficiéncia grave, para descanso do cuidador.

Apoie as associagdes de doentes e a federagfio que as congregue e represente a nivel
europeu na EURORDIS.

D& cumprimento as Resolugdes da Assembleia da Repiblica j4 publicadas que

recomendam ao Governo a criagdo do Estatuto do Cuidador Informal.

Aprovada em 20 de abril de 2018

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

Proposta de fusdo dos PJR n." 1452X111/3.* {CDS-PP), 1505/X111/3.* (PAN) e 1507/XIIL/3." (BE)



(Eduardo Ferro Rodrigues)

Proposta de fuséio dos PJR n." 1452/XI11/3." (CDS-PP), 1505/X111/3." {PAN) e 1507/X111/3.* {(BE)



RESOLUCAON.® /2018

Recomenda ao Governo a implementacio de medidas de apoio aos

portadores de doengas raras e da deficiéncia e seus cuidadores

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

as seguintes medidas na drea:

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

2 - Incentivar a inclusdo destes centros de referéncia em ensaios clinicos devidamente
autorizados pelo INFARMED, L.P..

3 - Proporcionar maior apoio as atividades de investigagdo clinica e & divulgagdo
cientifica dos centros de referéncia para doengas raras.

4 - Assegurar a divulgagéo piblica e periédica dos indices de qualidade assistencial dos
centros de referéncia para doengas raras.

5 - Fomentar a articulagdo permanente entre os centros de referéncia para doengas raras
€ a sua integragdo nas vdrias redes de referéncia europeias.

6 — Torne efetivo o acesso ao Cartio da Pessoa com Doenga Rara por parte dos
portadores de doenga rara a nivel nacional.

7 - Conclua a criagio do registo nacional de doengas raras.

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

9 - Promova a emisséo, pela Direciio-Geral da Satde, de Normas de Orientagdo Clinica

destinadas particularmente a cada doenga rara.



10 - Assegure uma consulta de avaliago psicolégica, no prazo de 15 a 30 dias apés o
diagnéstico, a todos os portadores de doenga rara efou deficiéncia grave, bem como
aos membros do seu agregado familiar, caso seja essa a sua vontade.

11 - Assegure acompanhamento psicol6gico regular aos portadores de doenga rara e/ou
deficiéncia grave, bem como aos membros do seu agregado familiar, em unidades
do Servigo Nacional de Saide.

12 - 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 hd mais de 3 meses, em
ambiente domicilidrio, sendo a justificagdo desta contribuigdo sujeita a verificagdo
regular pelos profissionais das equipas envolvidas.

13 - Assegure, no ambito do Servigo Nacional de Satide, em ambiente hospitalar ou
domicilidrio, a prestagdo de cuidados paliativos pediatricos a todos os menores que
se encontrem em fim de vida, por equipa de profissionais devidamente
credenciados.

14 - Assegure, no ambito do Servico Nacional de Saiide, apoio estruturado aos
cuidadores de menores que se encontrem em fim de vida, prestado por equipa de
profissionais devidamente credenciados em cuidados paliativos pedidtricos.

15 - Disponibilize em todos os servigos hospitalares do Servigo Nacional de Saide e em
todos os centros de sadde, informagao organizada sobre os direitos sociais € sobre o
apoio clinico disponiveis para os portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave e
seus cuidadores, a facultar aquando da realizagio de tratamentos, de internamento e
no seguimento clinico destes doentes.

16 - Reforce a criag@o e ampla divulgagio de suportes informéticos que, em colaboragao
com as associagOes de doengas raras, visem esclarecer os cuidadores de portadores
de doenga rara, 2 luz do conhecimento cientifico existente, sobre os padrdes de

evolugio da doenga, bem como sobre o tipo de apoios a que poderéo ter direito.

PIR n." 1452X111/3.° (CDS-PP)



17 - Estimule, nos servi¢os hospitalares do Servico Nacional de Saiide, nos centros de
saide e nas instituigdes da comunidade, a criagdo de grupos de entreajuda e de
grupos de voluntariado, enquadrados por profissionais adequados, que ajudem a
prevenir a exaustdo dos cuidadores de portadores de doenga rara efou deficiéncia
grave.

18 - Avalie a comparticipagiio pelo escalao A de todos os medicamentos destinados ao
tratamento de portadores de doenga rara, desde que prescritos pelo médico
assistente.

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

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

21- Reforce as equipas docentes afetas aos hospitais, por forma a garantir que todas as
criangas ¢ jovens portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave que se
encontram em internamento hospitalar t&ém acesso a um regular acompanhamento
escolar.

22 - Reforce as equipas docentes de apoio ao domicilio, assegurando que as criangas e
jovens portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave, e que por motivo clinico
devidamente atestado pelo médico assistente nfio podem frequentar a escola, tém
acesso a um regular acompanhamento escolar, a partir das suas residéncias.

23 - Assegure os recursos necessirios nas escolas para garantir 3s criangas € jovens
portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave o acesso ao ensino 2 distancia.

24 - Assegure formacdo adequada aos docentes e restantes recursos humanos afetos ao
ensino especial, quando este € destinado a criangas e jovens portadores de doenga
rara e/ou deficiéncia grave.

25 - Reforce os recursos técnicos e humanos das equipas locais de intervengio.

26 - Discuta, em sede de concertagfio social, a atribuigdo de um regime de trabalho em
horério flexivel / meia jornada, a todos os setores laborais, para o cuidador de

portador de doenga rara e/ou deficiéncia grave.

PJR n.* 1452/X1IL/3." (CDS-PP)



27 - Preveja a prorrogacgio do prazo da baixa por assisténcia a filho menor, quando este
¢ portador de doenga rara efou deficiéncia grave, e mediante apresentagdo de
declaragio do médico assistente a atestar a imprescindibilidade de assisténcia
parental.

28 - Avalie a atribui¢do ao cuidador de subsidio por acompanhamento de portador de
doenga rara efou deficiéncia grave, no valor de 100% da remuneragio de referéncia.

29 - Preveja que, para o cuidador de portador de doenga rara efou deficiéncia grave, o
tempo de baixa por assisténcia seja contabilizado no célculo do tempo de servigo
para a aposentagdo ou reforma.

30 - Avalie a atribuigdo, ao c6njuge do cuidador de menor portador de doenga rara e/ou
deficiéncia grave, de direito a licenga de acompanhamento do filho doente,
podendo esta ser gozada em simultineo com o cuidador.

31 - Estude, promova e aplique medidas de carécter fiscal que visem, nomeadamente, a
criagio de dedugdes fiscais para o cuidador de portador de doenga rara efou
deficiéncia grave.

32 - Reforce a contratualizagio com as institui¢des 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 domicilidrio para
portador de doenga rara e/ou defici€ncia grave, para descanso do cuidador.

33 - Dé cumprimento &s Resolucdes da Assembleia da Repiiblica ja publicadas que

recomendam ao Governo a criagio do Estatuto do Cuidador Informal.

Aprovada em 20 de abril de 2018

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduwardo Ferro Rodrigues)

PJR n.* 1452/X111/3. (CDS-PP)



RESOLUCAO N.° 12018

Recomenda ao Governo a adocéiio de medidas na drea das doencas raras e da

deficiéncia

A Assembleia da Repiblica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constituigio, recomendar ao Governo que:

1 - Publique o plano anual para 2018, no ambito da Estratégia Integrada para as
Doengas Raras 2015-2020,

2 - Conclua a criagio do registo nacional de doengas raras.

3 - Aposte na investigagdo cientifica especialiiada para um melhor conhecimento das
doengas raras € de novas formas de tratamento.

4 - Promova a criagio de formacio especifica sobre doengas raras destinada aos
profissionais de satide.

5-Crie condigdes que possibilitem o acompanhamento psicolégico regular dos
portadores de doengas raras ¢ de pessoas com deficiéncia, bem como dos membros
do seu agregado familiar.

6 -Reveja o funcionamento do Sistema de Atribui¢io de Produtos de Apoio, por forma

a agilizar 0 acesso aos produtos de apoio por aqueles que deles necessitam.

Aprovada em 20 de abril de 2018

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)

PJR n." 1505/X111/3* (PAN)






RESOLUCAON.® /2018

Recomenda ao Governo medidas de apoio as pessoas com doencgas raras

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da

Constitui¢éo, recomendar ao Governo a implementag@o das seguintes medidas:

I - Garantir uma melhor articulagdo dos diferentes agentes do Servigo Nacional de
Satde (SNS), e destes com universidades e centros de investigagio que prestem
servigos clinicos e laboratoriais aoc SNS, de modo a que os utentes acedam aos
tratamentos, terapias e exames de que necessitam, num novo modelo de
referenciagdo para doengas raras que aproveite todos os servicos e valéncias
existentes.

2 - Promover e aplicar o conceito de democracia sanitdria, através de uma maior
participacio dos doentes e suas associagdes representativas na defini¢io de
politicas de satide € na tomada de decisdes relacionadas com doengas raras.

3 - Conceber ¢ aprovar de forma participada uma agenda de investigagio,
desenvolvimento e inovacdo (ID & I), para financiamento da Estratégia Integrada
para as Doengas Raras (2015-2020) e das agéncias de financiamento piblico de
ciéncia e tecnologia.

4 - Instituir medidas de fiscalizagio e refor¢o da privacidade e confidencialidade dos
registos de doengas raras, de acordo com a lei e através da sua revisdo por
comissdes de ética e do processo de consentimento informado.

5 - Valorizar a investigagao por clinicos e outros profissionais de salde, através do seu
reconhecimento pelas institui¢des do SNS e de incentivos como a flexibilizagdo de
horérios e a progressdo na carreira, entre outros.

6 - Alargar o nimero de centros de referéncia para doengas raras, de modo a que estes
possam integrar as respetivas redes europeias de referéncia e, desse modo, se

facilite a investigagfo num nimero mais alargado de doengas raras.



7 - Reforcar a formagdo de médicos da especialidade de genética médica, com a
abertura de mais vagas a nivel nacional nos servicos de genética médica
considerados idéneos pela Ordem dos Médicos e sua posterior colocagdo para
reforgo dos servigos de genética do SNS que estio subdimensionados.

8 — Abrir vagas para estigio de Técnicos Superiores de Saide, ramo de genética, bem
como de outras vias de formagdo e estigio com vista a2 formagdo de mais
geneticistas laboratoriais no pais € sua posterior colocagdo no SNS.

9 - Rever a forma de prescricio de tratamentos para pessoas com doengas raras,
removendo as atuais limitagSes de nimero de tratamentos quando eles sdo
necessarios de forma prolongada.

10 - Assegurar que todas as pessoas diagnosticadas com doencas hereditdrias e seus
familiares em risco possam aceder a consultas de aconselhamento genético;

11 - Garantir a disponibilizagio em Portugal de todos os medicamentos Orfaos
aprovados pela Agéncia Europeia do Medicamento.

12 - Garantir o pleno funcionamento da Orphanet-Portugal, com profissionais
especializados em doengas raras.

13 - Apoiar as associagdes de doentes e a federagdo que as congregue ¢ represente a
nivel europeu na EURORDIS.

Aprovada em 20 de abril de 2018

O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA,

(Eduardo Ferro Rodrigues)

PJR n.* 1507/X11L/3." (BE}



