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#}SSEMBLEIA DA REPUBLICA
COMISSAO DE TRABALHO E SEGURANGCA SOCIAL

EXMO. SENHOR
SECRETARIO DE ESTADO DOS
ASSUNTOS PARLAMENTARES

N.° Gnico: 653862
N/Referéncia:49/10.* CTSS/2020 Data: 25/06/2020

ASSUNTO: Solicitagédo de informagédo sobre o objeto da Peti¢ao n.° 94/XIV/1.*

Encontrando-se em apreciagao nesta Comissdo a Peticao n.° 94/XIV/1.2, da iniciativa de

Celina Maria Joao Raposo e outros, num total de 27 assinaturas, intitulada « Via Verde para
Pacientes de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)» (envia-se cépia em anexo), requer-se a
Vossa Exceléncia se digne diligenciar junto de Sua Exceléncia a Ministra do Trabalho,
Solidariedade e Seguran¢a Social, Ana Mendes Godinho, no sentido de ser prestada a
informagao considerada conveniente sobre o objeto da petigdo inserido no &mbito de
competéncias deste Ministério, a fim de habilitar a Comissdo de Trabalho e Seguranga
Social a elaborar e aprovar o respetivo relatério final.

A presente solicitagéo € efetuada ao abrigo do disposto nos n.** 1 e 3 do artigo 20.° da Lei
n.° 43/90, de 10 de agosto (com a redagao conferida pela Lei n.° 6/93, de 1 de margo, pela
Lei n.® 15/2003, de 4 de junho, pela Lei n.® 45/2007, de 24 de agosto, e pela Lei n.® 51/2017,
de 13 de julho, que a republicou) e tendo em conta o estatuido no n.° 5 desse mesmo artigo
20.°.

Com os melhores cumprimentos,

O PRESIDENYE DA ISSAD

Assembleia da Reptiblica - Palacio de S. Bento - 1249-068 Lisboa
Tel. (+351) 21391 96 91 - E-mail: 10CTSS @ ar.parlamento.pt
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Peticao n.® 94/XIV/1.2

ASSUNTO: Via Verde para Pacientes de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)

Entrada na Assembleia da Republica: 9 de junho de 2020
N.° de assinaturas: 27

Primeira Peticionaria: Celina Maria Jodo Raposo

Comissao de Trabalho e Seguranga Social
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Introdug¢éo

A presente petigdo deu entrada no Parlamento a 9 de junho de 2020, sendo dirigida ao Senhor
Presidente da Assembleia da Republica, entre outros. A 12 de junho, por despacho do Senhor
Vice-Presidente da Assembleia, Deputado José Manuel Pureza, a petigdo foi remetida a
Comissao de Trabalho ¢ Seguranga Social (CTSS), para apreciagéo, tendo chegado ao seu

conhecimento no dia 19 do mesmo més.

Trata-se de uma peticdo coletiva, nos termos do estatuido no n.° 3 do artigo 4.° da Lej do
Exercicio do Direito de Peticdo, de seguida também LEDP, aprovada pela Lei n.° 43/90, de
10 de agosto (na redagéo da Lei n.® 6/93, de 1 de margo, da Lei n.° 15/2003, de 4 de junho,
da Lei n.° 45/2007, de 24 de agosto, e ainda da Lei n.® 51/2017, de 13 de julho, que a

republicou).

I. Analise preliminar sobre a admissibilidade da petigéo

O objeto desta peticdo estd especificado e o texto é inteligivel, a primeira peticionaria
encontra-se corretamente identificada, sendo mencionado o nome completo e o enderego
eletrénico, bem como a data de nascimento, a morada e o contacto telefénico, e ainda o tipo,
o numero e a validade do documento de identificagdo, mostrando-se ainda genericamente
cumpridos os demais requisitos formais e de tramitagao constantes dos artigos 9.° ¢ 17.° da
LEDP.

Nao parece, por outro lado, verificar-se nenhuma das causas para o indeferimento liminar
previstas no artigo 12.° desta lei, que contém o estrito quadro normativo que deve reger o
juizo sobre a admissibilidade das petigdes dirigidas & Assembleia da Republica.

De facto, a presente petigdo ndo s6 nao comporta a dedugao de uma pretensao ilegal, como
também ndo visa a reapreciagdo de decisdbes dos tribunais ou de atos administrativos
insuscetiveis de recurso. Para além disso, ndo almeja a reapreciagéo, pela mesma entidade,
de casos ja anteriormente apreciados na sequéncia do exercicio do direito de peticdo, assim
como nao foi apresentada a coberto de anonimato, nao carecendo ainda integralmente de

fundamento.

Nesse sentido, propde-se a admissido da presente peticéo.
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Devera também recordar-se que, de acordo com o n.° 2 do artigo 17.° da LEDP, na redagéao
atualmente em vigor, qualquer cidadao que goze de legitimidade nos termos do artigo 4.°
desta mesma Lei, e apresente os elementos de identificagao previstos no n.° 3 do artigo 6.°,
podera tornar-se peticionario por adesido a esta petigdo, num prazo de 30 dias a contar da
data da sua admissao.

Il. A petigao

Os 27 (vinte e sete) peticionarios comegam por referir que a presente petigdo tem como
objetivo garantir o tratamento mais célere de «pedidos de atribuicdo de ajudas técnicas em
Portugal» a cidadaos com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). Relembrando que a ELA é
uma doenga sem cura, totalmente incapacitante € que pode manifestar sintomas em idade
jovem ou em plena vida ativa, tendo em alguns casos uma progressao muito rapida (inferior
a um ano) e noutros casos uma progressao mais lenta, os peticionarios referem ainda que
estéo identificadas cerca de 800 pessoas com esta doenga no pais.

Neste contexto, condenam a «enorme lentiddo com que entidades como a seguranga social
concedem os apoios necessdarios a vida» destes cidadaos, sublinhando que tal morosidade
néo é consentadnea com a rapida redugao da qualidade de vida, da capacidade de trabalho e
da vida social e autonomia que as pessoas com ELA registam. Concluem afirmando que,
apesar de as despesas decorrentes da doenga serem bastante elevadas para os doentes e
suas familias, os apoios sociais em causa nao implicam um grande impacto na esfera

orgamental do Estado, visto que se sdo direcionados a um numero diminuto de pessoas.

Para além da presente, apurou-se que deu entrada na Assembleia da Republica, no decorrer
da Xl Legislatura, a seguinte peticao sobre matéria conexa:

- Petico n.® 185/X11/2.° - da autoria da SPEM - Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla
e outros, «Pela defesa do tratamento adequado de todos os doentes com esclerose multipla
em Portugal», que tendo dada entrada na Assembleia da Republica a 10 de outubro de 2012,
com um total de 5.642 subscrigoes, foi tramitada pela Comissédo de Saude e debatida em
Plenario a 10 de outubro de 2013, em conjunto com o Projeto de Resolucéo n.° 835/XI11/2.*

(PCP) - «Pelo Direito ao Tratamento Adequado aos Doentes com Esclerose Multipla
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Acompanhados no Servigo Nacional de Salude» e o Projeto de Resolucao n.° 839/X11/2.2 (BE)

- «Recomenda ao Governo que garanta o acesso a medicagao de primeira e segunda linha a
todos os doentes com esclerose muiltipla», ambos rejeitados com os votos contra de PSD e
CDS-PP e com os votos a favor de PS, PCP, BE e PEV.

Por outro lado, na XlIl Legislatura, apurou-se que deram entrada na Assembleia da Republica

as seguintes iniciativas sobre esta doenga:

- Projeto de Resolugao n.° 1813/Xl11/4.* (PCP) - «Recomenda ac Governo a criagao de um

registo nacional sobre a Esclerose Multipla», Projeto de Resolugéo n.* 1788/XI11/3.* (CDS-PP)

- Recomenda ao Governo a criagao do Registo Nacional de Esclerose Multipla (RNEM) e
Projeto de Resolucao n.® 1664/XI111/3.2 (PS) - «Recomenda ao Governo que diligencie a

implementagao de um registo hospitalar, comum, uniforme e comparavel no Servigo Nacional
de Saude, de pessoas com Esclerose Multipla», que depois de aprovados por unanimidade
na reunido plenéria de 1 de fevereiro de 2019, com os votos a favor de PSD, PS, BE, CDS-
PP, PCP, PEV, PAN e o Deputado Nao-inscrito Paulo Trigo Pereira, baixaram nesse mesmo

dia na especialidade & Comissédo de Saude.

Adicionalmente, considera-se pertinente assinalar que a 12 de fevereiro de 2020, a Comisséo
de Trabalho e Seguranga Social constituiu o Grupo de Trabalho - Direitos das Pessoas com

Deficiéncia, podendo eventualmente considerar-se o seu envolvimento na tramitagdo da
petigio, em especial com a promogéo de diligéncias e pedidos de informagao considerados

oportunos.

lll. Tramitagao subsequente

1. O presente instrumento de exercicio do direito de petigédo foi recebido na Assembleia da
Republica ao abrigo dos n.s 2 e 3 do artigo 9.° da LEDP, através do sistema de rececio
eletronica de petigGes, denominando-se vulgarmente peticao online.

2. Importa assinalar que a petigdo sub judice nao devera ser objeto de apreciagdo em
Plenario, nos termos da alinea a) do n.° 1 do artigo 24.° da LEDP, nem pressupde a
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audigao dos peticionarios, de acordo com o n.° 1 do artigo 21.° da mesma Lei, ja que se
trata de uma petigéo, por ora, com apenas 27 (vinte e sete) assinaturas, ndo sendo assim
subscrita por mais de 1.000, nem tdo pouco por mais de 4.000 cidadaos.

3. Deacordo com o n.® 5 do artigo 17.° da LEDP, na redagao vigente, a nomeagao de relator
é obrigatdria apenas para as peticdes subscritas por mais de 100 cidadaos, podendo
neste caso a presente nota ser convolada em relatério final, que devera ser assinado pelo
Presidente desta Comissdo Parlamentar, nos termos das solugdes preconizadas pelo
Grupo de Trabalho para o Parlamento Digital.

4. Independentemente da designagéo de relator, sugere-se que, uma vez admitida, e
atendendo a pretens@o formulada pelos peticionarios, seja considerada a pronincia
escrita da Senhora Ministra do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social, bem como
da APELA - Associagao Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica e da SPEM -
Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla, sem prejuizo de poderem ser ainda
considerados oportunos outros contributos, nos termos do disposto no n.° 3 do artigo

140.° do Regimento da Assembleia da Repuiblica, na sua versao mais recente.

5. Por fim, devera dar-se conhecimento do relatério final, ou da nota de admissibilidade
convertida em relatorio, a todos os Grupos Parlamentares, Deputados Unicos
representantes de partido e Deputada néo inscrita, bem como ao Governo, para
ponderagao do eventual exercicio do direito de iniciativa legislativa.

6. Propde-se ainda que seja dado igualmente conhecimento aos Senhores e Senhoras
Deputadas que compode o Grupo de Trabalho- Direitos das Pessoas com Deficiéncia para
eventuais diligéncias que sejam consideradas oportunas no ambito do escopo deste
grupo de trabalho.

Palacio de S. Bento, 22 de junho de 2020.

A assessora da Comissao

Josefina Gomes
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Via Verde para Pacientes de ELA
Exmo. Sr. Presidente da Assembleia da Republica,

Respeitando todas as doengas que afligem familiares e amigos, proponho que a Esclerose Lateral
Amiotréfica devera merecer, pelas suas caracteristicas especificas, tratamento mais acelerado de
resposta sobre atribuicdo de ajudas técnicas em Portugal! Sdo efetivamente um numero pequeno os
que sofrem esta doenga (cerca de 800D pessoas identificadas) sem cura e cujo tratamento para
retardamento da sua progresséc que leva a morte ainda nao existe. Muitos dos doentes tém uma
progressao rapida (inferior a um ano) outros tem uma progressao mais lenta (podem sobreéviver com
ELA até mais de 10 anos). E uma doenga totalmente incapacitante em que as pessoas ficam sem
qualquer autonomia, e pode iniciar muito cedo, quando jovens ou em plena vida ativa.

Por causa da enorme lentiddo com que entidades como a seguranga social concedem os apoios
necessarios a vida, da-se uma rapida redugéo da qualidade de vida: mais rapida perda de capacidade
de trabalho, vida social e autonomia, porgue se tratam de apoios muito caros para os doentes e familia,
mas que na realidade tem um peso menor na esfera orgamental do estado devido nimero de doentes
com ELA.

Subscritor(es)

Celina Maria Jodo Raposo






