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Informacéo n.° 164/DAPLEN/2018

21 de junho

Assunto: Resolugdes aprovadas sobre a temética do acesso a saude e do apoio aos portadores

da doenga de Huntington

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 das resolugdes a

sequir identificadas, aprovadas a 04 de maio de 2018, para subsequente envio ao Presidente da

Comissao de Salide:

Projeto de Resolugao 1011/XI1/2.* (PSD) -
Nacional da Doenga de Huntington e recomenda ao Governo que

do impacto dessa doenga e de apoio aos seus portadores

Consagra a data de 15 de junho como o Dia

aprove medidas de redugéo



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

Projeto de Resoclucdo 1551/X111/3.2 (BE) — Recomenda ac Governo que as pessoas que

se qualificam para aceder a diagndstico genético pré-implantagdo possam efetuar trés tentativas

de gravidez no Ambito do Servigo Nacional de Saade

Projeto de Resolugo 1552/XI1I/3.* {PCP)} — Recomenda ao Governo que reforce a

acessibilidade & sadde aos doentes de Huntington

Para além dos textos das iniciativas acima identificadas, nos quais foi incluida a férmula
inicial, em conformidade com o previsto na lei formuldrio, e demais elementos formais, bem como
algumas sugestfes 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 fusio, colocando-se esta proposia a consideragdo da comissao com vista
a possibilidade de se produzir uma unica resolugao.

A consideragéo superior,

A assessora parlamentar,

Isabel Pereira



RESOLUCAON.® /2018

Consagra o dia 15 de junho como Dia Nacional da doenca de Huntington
e recomenda ao Governo que aprove medidas para assegurar, no Ambito do
Servico Nacional de Satde, o reforco do acesso a satide e dos apoios aos seus

portadores

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do n.° 5 do artigo 166.° da Constituigio,
consagrar o dia 15 de junho como Dia Nacional da doenga de Huntington, e recomendar ao

Governo que:

1- Assegure, através do SNS ou, se necessirio, com recurso a centros privados autorizados
para técnicas de reproducdo medicamente assistida, o pleno acesso as técnicas de procriagéo
medicamente assistida (PMA), designadamente:

a) Aumentando para trés o niimero de tentativas de gravidez a quem se qualifique para
acesso ao Diagndstico Genético Pré-Implantagdo (DGPI), designadamente portadores
da doenga de Huntington, de modo a evitar a sua transmissio para descendentes;

b) Criando grupos distintos no acesso as técnicas de PMA, em particular, nos casos
indicados para DGPI, que atendam a fatores diversos como, por exemplo, a existéncia
ou ndo de tratamentos que impegam a progressao da doenga cuja transmiss#o se pretende
evitar;

c) Alargando o nimeto de centros de procriagdo medicamente assistida no ambito do SNS
que asseguram a realizagio de DGPI;

d) Reduzindo o tempo de espera para acesso a técnicas de PMA no dmbito do SNS.

2-Promova campanhas de informacéo e sensibilizagdo sobre a doenca de Huntington:
a) Nas unidades de saiide, nomeadamente cuidados de sadde primdrios, e profissionais
de saide, de modo a facilitar o atempado diagnédstico da doenga, criando unidades de
apoio a estes doentes, dotadas de recursos humanos adequados e devidamente

qualificados para assegurar, designadamente 0s seguintes servigos:

Fuséio PJRs n°s 1011-X111-2.* (PSD), 1551-XIII-3." (BE) e 1552-XII1-3.4(PCP)



i) Cuidados médicos e de enfermagem especializados;
ii) Prestacdo de apoio psicossocial, através de psicélogo e assistente social aos
doentes e familiares;
iii) Prestagdo de apoios na 4rea da reabilitagdo, designadamente de fisioterapia,
terapia da fala e terapia ocupacional, bem como para atividades de movimento e
outros apoios que satisfacam as necessidades basicas como alimentacdo e
higiene, entre outras;
iv) Prestac@o de cuidados em fim de vida.
b) Nos servigos publicos, em geral, nomeadamente nas escolas, seguranga social e,
em particular, nos servigos emitentes de atestados médicos de incapacidade multiuso,
no sentido de evitar a discriminagdo dos doentes com Huntington.
3- Assegure os encargos com O transporte nao urgente prescrito aos utentes com
diagnéstico médico de doenga de Huntington, quando o mesmo seja instrumental a

realizagio das prestacOes de satide.

Aprovada em 4 de maio de 2018

O VICE-PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA
(EM SUBSTITUICAO DO PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA)

(Jorge Lacio)

Fusao PJRs n°s 1011-XTI1-2." (PSD), 1551-XII1-3.* (BE) e 1552-XIIL-3.(PCP}



RESOLUCAON.° /2018

Consagra o dia 15 de junho como Dia Nacional da doenca de Huntington
e recomenda ao Governo que aprove medidas, no Ambito do Servigo Nacional de

Satide, para reduzir o impacto desta doenca e apoiar os seus portadores

A Assembleia da Repiblica resolve, nos termos do n.® 5 do artigo 166.° da
Constitui¢do, consagrar o dia 15 de junho como Dia Nacional da doenga de
Huntington, ¢ recomendar ao Governo que;
1-Assegure, através do Servico Nacional de Saiide (SNS) ou, se necessério, com
recurso a centros privados autorizados para técnicas de reproduciio medicamente
assistida, o pleno acesso as técnicas de procriagdo medicamente assistida (PMA),
designadamente:

a) Aumentando o nimero de tentativas de acesso ao Diagnoéstico Genético

Pré-Implantagdo (DGPI), por parte das pessoas portadoras da doenga de

Huntington, de modo a evitar a transmissao da doenga para descendentes;

b) Criando grupos distintos no acesso as técnicas de PMA, em particular nos

casos indicados para DGPI, que atendam a fatores diversos como, por exemplo,

a existéncia ou ndo de tratamentos que impecam a progressdo da doenca cuja

transmissdo se pretende evitar.
2-Promova a criagdo de unidades de apoio dirigidas especificamente a doentes
com Huntington, dotadas de recursos humanos adequados e devidamente

qualificados para assegurar, nomeadamente os seguintes servigos:



a) Cuidados médicos ¢ de enfermagem especializados;
b) Prestagdo de apoio psicossocial, através de psicélogo e assistente social;
c) Prestagdo de apoios na 4rea da reabilitagdo, designadamente de
fisioterapia, terapia da fala & teralgla ocu%acmnal bem como para
atividades de movnmentOe 0 outros aponos que satisfacam as
necessidades bésicas como a alimentagdo e higiene, entre outras;
JL)-t:P; Prestagdo de cuidados em fim de vida.
3-Assegure os encargos com o transporte ndo urgente prescrito aos utentes com
diagnéstico médico de doenga de Huntington, quando o mesmo seja
instrumental 2 realizagfio das prestacSes de saide.
4-Promova agdes de sensibilizag@o junto dos servigos emitentes de atestados
médicos de incapacidade multiuso, no sentido de evitar a discriminagdo dos

doentes com Huntington na obtenc¢io dos mesmos.

Aprovada em 4 de maio de 2018

O VICE-PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA
(EM SUBSTITUICAO DO PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA)

(Jorge Lacdo)

PJR n* 101 1/XTH12." (PSD)



RESOLUCAON.® /2018

Recomenda ao Governo que as pessoas que se qualificam para acesso ao
diagnoéstico genético pré-implantaciio, designadamente as portadoras da
doenca de Huntington, possam efetuar trés tentativas de gravidez no

ambito do Servi¢o Nacional de Saiide

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

Constitui¢do, recomendar ao Governo que:

1- As pessoas que se qualificam para acesso ao diagnéstico genético pré-
implantagdo (DGPI), designadamente as portadoras da doenga de Huntington
possam efetuar trés tentativas de gravidez no dmbito do Servigo Nacional de
Sadde (SNS).

2- Alargue o nimero de centros de procriagdo medicamente assistida no 4mbito do
SNS que asseguram a realizagdo de DGPI.

3- Reduza o tempo de espera para acesso a técnicas de procriagio medicamente
assistida no dmbito do SNS.

4- Promova a divulgacio de informagdo sobre a doenga de Huntington nos
cuidados de satide primérios, de modo a facilitar o diagnéstico atempado da

doenca.
Aprovada em 4 de maio de 2018
O VICE-PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA

(EM SUBSTITUIGCAO DO PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA)

(Jorge Lacio)

PJR n.” 1551/X111/3.° (BE)
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RESOLUCAON.® /2018

Recomenda ao Governo que reforce o acesso a saiide

dos doentes de Huntington no Ambito do Servico Nacional de Saide

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

Constitui¢ao, recomendar ao Governo que:

1- Disponibilize no ambito do Servico Nacional de Saide (SNS) todos os
tratamentos necessarios aos doentes de Huntington.

2- Reforce o SNS com os meios humanos, técnicos e materiais necessirios para
diminuir o tempo de resposta para realizar o Diagnéstico Genético Pré-
Implantagéo (DGPI).

3- Disponibilize no SNS apoio psicoldgico aos familiares de doentes de
Huntington;

4- Promova campanhas de informagdo sobre a doenca de Huntington,
sensibilizando os profissionais de saiide nas unidades de saiide, bem como os

servigos publicos, nomeadamente escolas e seguranga social.

Aprovada em 4 de maio de 2018

O VICE-PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA
(EM SUBSTITUICAO DO PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA)

(Jorge Lacao)

PJR n.* 1552/XI1I/3.* (PCP)






