Estatuto juridico do Doente Crénico

A definigao legal de Doenga Cronica e do Estatuto Juridico do Doente Cronico
€ um objectivo da maior importancia para a Plataforma Saude em Dialogo, que

ha muito tem pugnado para que este desenvolvimento se concretize.

1. Introducao

As prerrogativas de que usufruem os doentes crénicos sao actualmente muito
diversificadas. Os resultados até hoje alcancados nesta matéria sdo dispares

quanto &s patologias visadas e dispersas legalmente em varios diplomas.

No fundo, deparamo-nos hoje com uma pandplia de situagdes variadas,
criadas ao longo de sucessivos governos e sucessivas politicas de Saude,
devido ao facto de nao existir um enquadramento legal de Doencga Cronica e do
Estatuto Juridico de Doente Cronico.

O presente documento de trabalho destina-se a contribuir para a definicao de
uma posicao comum entre as Associacdes integradas na Plataforma Saude em
Didlogo, que seguidamente sera encaminhada para as autoridades
competentes.

Importa ressalvar aqui a importancia do investimento na prevengao
nomeadamente ao nivel da promog¢ao de habitos de vida saudavel e da literacia
em saude como factor determinante, evitando muitas das doencas crénicas

acuais.

2. Conceito de Doenca Cronica

A) A Organizacao Mundial de Saude subscreve a seguinte definicao de
Doenca Cronica:



“Doengas que tém uma ou mais das seguintes caracteristicas: sao
permanentes, produzem incapacidade/deficiéncias residuais, sdo causadas por
alteragOes patolégicas irreversiveis, exigem uma formagao especial do doente
para a reabilitacdo, ou podem exigir longos periodos de supervisao,
observagao ou cuidados”.

A OMS procurou assim caracterizar e listar causas, efeitos e implica¢cdes para
os Doentes e para a sociedade. A caracteristica principal é a permanéncia. Do
lado das causas surgem as alteragdes patologicas irreversiveis. Como efeitos
para o Doente surgem as incapacidade/deficiéncias.

As implicagbes incluem a necessidade de acompanhamento e informagéao do

Doente sobre a sua doenga e modo de tratamento.

3. Estatuto do Doente Cronico

O Estatuto do Doente Crénico, isto €, as prerrogativas a que tera acesso, é a
questao central desta matéria.

Verifica-se que deverdo ser envolvidos em simultdneo o Ministério da Saude, o

Ministério do Trabalho e da Seguranca Social e o Ministério da Educagéo.

A. Ministério da Saude

No ambito das competéncias do Ministério da Saude deverdao ser

equacionadas as seguintes questoes:

- Regime de comparticipagdo dos medicamentos;

- Comparticipagao de dispositivos médicos e outros produtos necessarios;
- Taxas moderadoras

- Cuidados Continuados



B. Ministério do Trabalho e Seguranca Social

No ambito das competéncias do Ministério do Trabalho e Seguranga Social
deverao ser equacionadas as seguintes questdes:

- Grau de incapacidade/deficiéncia;
- Dependéncia
- Cuidados Continuados;

- Acesso ao Trabalho;

C. Ministério da Educacao

Muito relacionado com as Doengas Cronicas que surgem logo nos primeiros

anos com grande impacto para as criangas 0s jovens.

Mas também pela relevancia que a Educagédo tem na criagdo de habitos de

vida saudaveis.

O funcionamento na pratica de um sistema que confira ao Doente cronico um
tratamento justo e solidario s6 podera ser alcangado através do instrumento
“Cartdo de Cidadao”, que o identifique e registe as prerrogativas a que tera

acesso.

Através do “Cartao de Cidadao” é possivel estabelecer um regime que

diferencie positivamente estes Doentes.

Por outro lado, é necessario estabelecer critérios objectivos de determinagao
do grau de incapacidade/deficiéncia para efeitos de definicdo de horarios

laborais e acesso a assisténcia por terceira pessoa, entre outros.



Por dltimo, a acessibilidade a Rede de Cuidados Continuados exige igualmente

que se estabeleca uma articulacao funcional entre o Ministério da Saude e o

Ministério do Trabalho e Seguranca Social.

4. Doencas Cronicas (representadas na Plataforma)

Doenca

N¢ aprox./estimado de
doentes no Pais

N2 de Associados

Artrites e Reumatismos da Infancia

N/D 300
ggrig%iigi Alzheimer e outras 183.000 N/D
Asma 600.000 N/D
Cancro da Mama 6.000 casos/ano 4.000
Cardiologia 40% da poptﬁgﬁﬁg N/D
Doencas da Préstata 130.000 250
Doencas do Lisosoma dia%%%gt?c?;;gz N/D
Doencas Reumaticas 56% da populacao 520

portuguesa




Doenca

N¢ aprox./estimado de
doentes no Pais

N2 de Associados

Esclerose Mudltipla 5.000 N/D
*Fibromialgia - (180.000
Fibromialgia e Sindrome de Fadiga a 360.000) *0343
Crobnica Sindrome de Fadiga
Cronica (N/D)
Criancas e Jovens ,T.ransplantado§ ou 12 novos casos por ano 500
com Doencas Hepaticas (Hepaturix)
120.000 portadores de
hepatite B
Hepatites 150.000 a 170.000 N/D
portadores da hepatite
C.
. N? estimado de doentes
Lpus 13.000 a 15.000 3.420
. N¢ estimado de doentes
Parkinson 15.000 1.500
Psoriase 250.000 a 300.000 886
. . 10.000 doengas juvenis
Retinopatias 100.000 ligadas 2 idade N/D
Doencas do Lisosoma . 600 dqentes N/D
diagnosticados
Dano Cerebral adquirido (traumatismo .
cranio encefalico) 275.000 660 familias
Obesidade mérbida 250.000 200




N¢ aprox./estimado de

0 .
doentes no Pais N2 de Associados

Doenca

Prevalencia de 1:300 a

Hipercolesterolemia Familiar 1:500 individuos N/D

*actualizagdo de nimeros

5. Outros assuntos a debater

Com a definicao legal de Doenca Croénica e do Estatuto Juridico do Doente
Crénico pretende-se, entre outros objectivos, criar um sistema justo de
financiamento de todos os cuidados que estes doentes necessitem.

Em suma, um sistema de financiamento dos cuidados baseado no doente.

No entanto, tendo em consideracdo a anadlise das tendéncias actuais em
matéria de financiamento este devera ser diferenciado segundo o nivel de
rendimento dos beneficiarios.

Desta forma, consegue-se alcancar um nivel mais elevado de equidade e
justica social, porque se perspectiva como igual o que é igual e como diferente
o que é diferente.




