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INTRODUCAO

A Resolucdo da Assembleia da Republica n.°34/2009 aprovada e publicada no Diario da
Republica, 1.7 Série, n.° 88 de 7 de Maio de 2009, recomendou ao Governo a criagdo de um cartdo
para protecdo especial dos portadores de doenca rara.

As doengas raras apresentam as seguintes caracteristicas comuns:

a) Sao doengas crénicas, muitas delas graves e por vezes de caracter degenerativo,

frequentemente de transmissdo hereditaria.
b) Manifestam-se em qualquer grupo etario.

c) Apresentam uma grande diversidade de sinais e sintomas, que variam ndo sé de

doenca para doencga, mas também de pessoa para pessoa.

d) Podem ser muito incapacitantes, com impacto na qualidade de vida e na propria

esperanca média de vida.

e) Nem sempre existe tratamento especifico, contudo os cuidados de satde dao enfoque
aos aspetos relacionados com a melhoria da qualidade de vida e o aumento da

esperanca de vida.
f) Implicam elevado sofrimento para o doente e para a sua familia.
g) Podem associar-se a um défice de conhecimentos cientificos, pela sua raridade.

A variabilidade e o desconhecimento, por parte dos profissionais de saude, da adequada
abordagem, tratamento e acompanhamento, especialmente em situacdes de urgéncia e
emergéncia, suportam a necessidade de criacdo de um cartdo de protecdo especial a pessoas
com doencas raras.

Neste sentido, a Direcdo-Geral da Saude, através do Departamento da Qualidade na Saude, criou
um cartdo para protecdo especial dos portadores de doenca rara, denominado de “Cartdo da
Pessoa com Doenca Rara” com os seguintes objetivos:

a) Assegurar que nas situacdes de urgéncia e/ou emergéncia os profissionais de saude
tenham acesso a informacdo relevante da pessoa com doenga rara e a especificidade

da sua situacgao clinica, permitindo o melhor atendimento do doente.

b) Melhorar a continuidade de cuidados, assegurando que a informacdo clinica relevante
da pessoa com doenca rara esta na posse do doente, num formato acessivel e que o

acompanha nos diferentes niveis de cuidados de saude.

c) Facilitar o encaminhamento apropriado e rapido para a unidade de saude que

assegure, efetivamente, os cuidados de saude adequados ao doente.
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IMPLEMENTAGCAO DO CPDR

A Norma da Dire¢do-Geral da Saude N.° 008/2014 sobre o “Cartdo da Pessoa com Doenca Rara”
adotou a definicdo europeia de doenca rara, que corresponde as doen¢as com uma prevaléncia

ndo superior a 5 por 10 000 habitantes.

Encontram-se habilitadas, no Servico Nacional de Saude, como unidades emissoras do Cartdo da

Pessoa com Doenca Rara (CPDR):
a) Centro Hospitalar de Lisboa Norte, EPE.
b) Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE.
¢) Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, EPE.
d) Centro Hospitalar de Sao Jodo, EPE.
e) Centro Hospitalar do Porto, EPE.
f) Centro Hospitalar do Alto Ave, EPE.
g) Centro Hospitalar Vila Nova de Gaia/Espinho.
h) Unidade Local de Saude de Matosinhos, EPE.

As unidades de saude que efetuaram o seguimento de utentes com doenca rara, solicitaram a
Direcdo-Geral da Saude a sua habilitagdo como unidades de saide emissoras do CPDR, tendo-se

verificado, até ao final do ano de 2015, a habilitacdo de mais unidades hospitalares:
a) Hospital Dr. Francisco Zagalo (Ovar).
b) Centro Hospitalar do Algarve, EPE.
c) Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, EPE.
d) Unidade Local de Saude do Nordeste, EPE.
e) Hospital do Divino Espirito Santo de Ponta Delgada, EPE.

A operacionalizacdo da emissdao do CPDR, a nivel das unidades hospitalares, foi efetuada através
da direcdo clinica, sob proposta do médico coordenador da emissdao do CPDR, que designa
médicos para a requisicdo do cartdo. Os conselhos de administracdo tém assegurado a logistica

adequada a impressao do CPDR e o envio do mesmo para a residéncia dos doentes.
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A requisicdo do CPDR tem sido realizada pelo médico assistente na Plataforma de Dados da
Saude (PDS) uma vez que esta tem disponivel, na area profissional, uma lista de doencas raras,

com o respetivo Orphacode e alguns cuidados para situacao de urgéncia/emergéncia.

De forma a garantir a personalizagdo dos cuidados de urgéncia/emergéncia, o médico teve,
ainda, disponivel na PDS o modo de edicao de conteuldos, para ajustamento da informagdo ao

caso particular do doente, permitindo a individualizacdo destes cuidados.

A pessoa com doenca rara tem dado o seu consentimento informado para a emissao do CPDR,

através da ativagdao de um cédigo no Portal do Utente da PDS.

A ativacao do cartdo permitiu ndo s6 a sua emissdo, bem como a posterior disponibilizagdo da

informacdo nele inscrito no Portal do Profissional da PDS, acessivel a médicos e enfermeiros.

Apos ter sido dado o consentimento informado da pessoa com doenga rara, o médico

coordenador tem validade e emitido o CPDR que, posteriormente, é enviado ao doente.

Sempre que um médico de outra unidade de salude tem necessitado de inscrever informagao
adicional no CPDR, tem proposto a atualizacdo do CPDR ao médico coordenador da unidade de
saude emissora do cartdo, através de endereco eletrénico disponivel no Portal do Profissional da

PDS.

ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

A implementa¢do e monitorizacdo do CPDR tém sido efetuadas pelos Servicos Partilhados do
Ministério da Saude (SPMS) e pela a Direcdo-Geral da Saude, através do Departamento da

Qualidade na Saude.

A implementac¢do do CPDR tem sido monitorizada mensalmente pela Direcao-Geral da Saude e

pelas unidades emissoras do CPDR, através dos seguintes indicadores:
a) N.° de médicos envolvidos.
b) N.°de cartbes requisitados.
c) N.°de cartdes ativados pelo doente.
d) N.°de cartBes impressos.

Ao longo do ano de 2015 verificou-se uma evolug¢ao positiva na adesao das unidades de saude a

esta iniciativa, existindo, atualmente, 383 médicos habilitados para requisitar o CPDR (quadro 1).
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Verificou-se, igualmente, que cerca de 43% dos CPDR requisitados, foram ativados pelo doente e

impressos.
Cerca de 48% dos CPDR requisitados ndo se encontram ativados pelo doente.

Quadro 1 - Implementag¢do do Cartdo da Pessoa com Doenca Rara (CPDR) - 2015

Implementacao do CPDR - 2015

Unidade de Saude N.° CPDR N.° CPDR N.° CPDR nao N.° CPDR

requisitados  ativados ativados pelo impressos
pelo doente doente

Centro Hospitalar do Alto Ave, EPE 136 16 120 0

CHUC - Hospital Geral/Hospital 256 3 111 142

Pediatrico/Maternidade Bissaya

Barreto

Centro Hospitalar de S. Joao, EPE 162 33 68 61

Centro Hospitalar do Porto, EPE 249 20 87 142

Centro Hospitalar de Lisboa Central, | 67 2 37 28

EPE

Centro Hospitalar de Lisboa Norte, | 27 0 15 12

EPE

Centro Hospitalar Vila Nova de 14 0 3 11

Gaia/Espinho

Unidade Local de Saide de O 0 0 0

Matosinhos, EPE

Total 911 71 441 396

Por se terem verificado, durante o ano de 2014, alguns problemas técnicos relacionados com a
pré-visualizacdo e formatacdo do texto e impressdo do CPDR, foi implementado um novo

formato que garante uma impressdo mais rapida e eficaz.

Para a promocdo de uma maior adesdo das pessoas com doenca rara ao CPDR tém sido
desenvolvidas iniciativas locais de informacdo e esclarecimento dos doentes sobre o acesso ao

Portal do Utente na PDS.

A nivel central foi criado um destaque permanente do CPDR no sitio da Dire¢do-Geral da Saude,
com o objetivo de facilitar o acesso a Norma N.° 008/2014 “Cartdo da Pessoa com Doenca Rara”,
a lista de unidades de saude habilitadas para a emissao do cartdo e a informacdo relacionada

com a sua implementacao.

n

Foi, ainda, elaborado e disponibilizado on-line um folheto “Cartdo da Pessoa com Doenca Rara
dirigido ao cidaddo, com enfoque nos objetivos do CPDR, na sua requisi¢cdo, confirmacao do

consentimento informado e ativacao.
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Em 2015, verificou-se uma evolu¢do positiva, embora ainda débil, na adesdo de cada centro
hospitalar a iniciativa de emissdo de CPDR, através da designacdo progressiva de um maior

numero de médicos, atingindo cerca de 383 no final do ano, bem como do aumento do nimero

de CPDR requisitados (911) e niumero de CPDR impressos (396).

E, no entanto, de realcar que apenas cerca de 8% dos cartdes requisitados foram ativados pelos
doentes e que apenas cerca de um terco dos cartbes requisitados foram impressos pelos

hospitais.
Perante este cenario, foi decidido rever, em 2016, o sistema de atribui¢do do cartao.

Considera-se, igualmente, que as iniciativas levadas a cabo junto das comissfes da qualidade e

da seguranca, irdo melhorar o acesso ao CPDR.
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