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Introdugao

A Resolucdo da Assembleia da Republica n.°34/2009 aprovada e publicada no Diario da Republica, 1.2

Série,

n.° 88 de 7 de Maio de 2009, recomendou ao Governo a criagdo de um cartdo para prote¢ao

especial dos portadores de doenca rara.

As doengas raras apresentam as seguintes caracteristicas comuns:

a)

b)

9

d)

e)

f)
g)

Sao doencgas crénicas, muitas delas graves e por vezes de caracter degenerativo, frequentemente
de transmissdo hereditaria;

Manifestam-se em qualquer grupo etario;

Apresentam uma grande diversidade de sinais e sintomas, que variam ndo s6 de doenca para
doenca, mas também de pessoa para pessoa;

Podem ser muito incapacitantes, com impacto na qualidade de vida e na prépria esperanca
média de vida;

Nem sempre existe tratamento especifico, contudo os cuidados de salde ddo enfoque aos
aspetos relacionados com a melhoria da qualidade de vida e 0o aumento da esperanca de vida;

Implicam elevado sofrimento para o doente e para a sua familia;

Podem associar-se a um défice de conhecimentos cientificos, pela sua raridade.

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

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

a)

b)

9

Assegurar que nas situacBes de urgéncia e/ou emergéncia os profissionais de salde tenham
acesso a informacgdo relevante da pessoa com doenca rara e a especificidade da situacgao clinica,
permitindo o melhor atendimento da pessoa com doenca rara;

Melhorar a continuidade de cuidados, assegurando que a informacdo clinica relevante da pessoa
com doenca rara estd na posse do doente, num formato acessivel e que o acompanha nos
diferentes niveis de cuidados de saude;

Facilitar o encaminhamento apropriado e rapido para a unidade de saude que assegure,
efetivamente, os cuidados de salde adequados a pessoa com doenca rara.
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Implementac¢ao do CPDR

A Norma N.° 008/2014 “Cartdo da Pessoa com Doenca Rara” refere a definicdo europeia de doenca
rara, adotada pela Direcao-Geral e que corresponde as doencas com uma prevaléncia ndo superior a 5
por 10 000 habitantes.

Em Portugal encontram-se habilitadas 14 unidades de saude, enquanto 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;

i) Centro Hospitalar Algarve, EPE;

j) Centro Hospitalar de Lisboa Ocidentall, EPE;

k) Hospital Dr Francisco Zagalo (Ovar);

) Unidade de Saude do Nordeste, EPE;

m) Hospital do Divino Espirito Santo (Regido Autbnoma dos Agores);
n) Hospital de Braga.

A operacionalizacdo da emissdo do CPDR, a nivel das unidades hospitalares, é efetuada através da
direcdo clinica, no ambito da designacdo de médicos para a requisicdo do CPDR; e dos conselhos de
administra¢do que asseguram a logistica adequada a impressdo do CPDR e envio do mesmo para a
residéncia da pessoa com doenca rara.

A requisicdo do CPDR é realizada pelo médico assistente na Plataforma de Dados da Saude (PDS) que
disponibiliza, na area profissional, uma lista de doencas raras, com o respetivo Orphacode e cuidados
de saude, em contexto urgéncia/emergéncia.

De forma a garantir a personaliza¢do dos cuidados de urgéncia/emergéncia a pessoa com doenca rara,
o médico tem disponivel na PDS, o modo de edi¢cdao de conteddos para ajustamento da informacao ao
caso particular da pessoa com doenca rara, permitindo a individualizacdo dos cuidados de
urgéncia/emergéncia.

Desde o inicio da implementacdo do CPDR, é obtido o consentimento informado para a emissdo do
CPDR da pessoa com doenca rara, através da ativacao de um c6digo na Plataforma de Dados da Saude
(PDS), Area do Cidaddo. Esta ativacdo do cartdo permitiu, ndo s6 a sua emissdo, como a
disponibilizagdo da informacao nele inscrito na PDS Portal do Profissional, acedido, por médicos e
enfermeiros, em suporte eletrénico.
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ApOs o consentimento informado da pessoa com doenga rara, o médico coordenador a nivel de cada
unidade de saude, valida e emite o CPDR, providenciando o seu envio posterior, em suporte de papel, a
pessoa com doenca rara.

Sempre que um médico de outra unidade de salde necessita de inscrever informacdo adicional no
CPDR, deve propor a atualizagdo do CPDR ao médico coordenador da unidade de saude emissora do
cartdo, através de endereco eletrénico disponivel na PDS Portal do Profissional.
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Atividades desenvolvidas

A implementacdo e monitorizagdo do CPDR tém sido efetuadas, em parceria, pelos Servigos Partilhados
do Ministério da Saude (SPMS) e a Direcao-Geral da Saude, através do Departamento da Qualidade na
Saude.

A implementacdo do CPDR tem sido monitorizada mensalmente por esta Direcdo-Geral e pelas
unidades emissoras do CPDR, através dos seguintes indicadores:

a) N.° de médicos envolvidos;

b) N,° de cartdes requisitados;

¢) N.°de cartdes ativados pela pessoa com doenca rara;
d) N.°de cartbes impressos.

Dedes o inicio da implementac¢do do CPDR no final de 2013 até ao final de 2016, verificou-se 2309 CPDR
requisitados, 1043 CPDR impressos, 95 CPDR que se encontram ativados pela pessoa e ainda ndo
foram impressos. Cerca de 1171 CPDR ndo se econtram ativados pela pessoa, o que representa cerca
de 50,7% do total de CPDR requisitados. A ativacdo do codigo pela pessoa com doenca rara obriga a
aceder & respetiva Area do Cidaddo na Plataforma de Dados da Salude e proceder & introducdo do
registo do codigo.

Através do quadro seguinte, verificou-se, em 2016, uma evolug¢do positiva na adesdo das unidades de
saude a esta iniciativa, existindo, atualmente, 427 médicos habilitados para a requisicdo do CPDR.

Cerca de 31% dos CPDR requisitados foram ativados pela pessoa e impressos e cerca de 61% dos CPDR
requisitados ndo foram ativados pela pessoa com doenca rara, ndo tendo sido possivel proceder a sua
emissdo, impressao e disponibilizacdo em suporte eletrénico para profissionais de salide e em suporte
de papel dirigido ao detentor do CPDR.

Quadro 1 - Implementacgao do Cartdo da Pessoa com Doenca Rara (CPDR) - 2016

Implementacao do CPDR - 2015

Unidade de Saude N.° CPDR N.° CPDR Ativados = N.° CPDR Nao | N.°CPDR
Requisitados | pela pessoa ativados pela ' Impressos
pessoa
Centro Hospitalar do Alto Ave, EPE 2 1 1 0
CHUC - Hospital Geral/Hospital 136 7 91 38
Pediatrico/Maternidade Bissaya Barreto
Centro Hospitalar de S. Jodo, EPE 141 1 92 48
Centro Hospitalar do Porto, EPE 151 7 107 37
Centro Hospitalar de Lisboa Central, EPE 241 8 132 101
Centro Hospitalar de Lisboa Norte, EPE 27 3 17 7
Centro Hospitalar Vila Nova de Gaia/Espinho 17 0 8 9
Unidade Local de Saude de Matosinhos, EPE 1 0 1 0
Hospital Dr Francsico Zagalo (Ovar) 0 0 0 0
Centro Hospitalar Algarve, EPE 59 38 21 0
Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, EPE 0 0
Unidade Local de Saude do Nordeste, EPE 0
Hospital do Divino Espirito Santo, EPE (Regido 0
Auténoma dos Agores)
Hospital de Braga 1 0 1 0
Total 776 65 471 240
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No segundo trimestre de 2016, foi identificada anomalia técnica na visualizacdo da requisi¢ao do CPDR,
ndo permitindo ao médico visualizar ou efetuar a impressdo do cédigo de ativacdo dirigido a pessoa
com doenca rara. Essa anomalia técnica foi confirmada a nivel nacional e a sua resolu¢do s6 foi
concretizada, em dezembro de 2016.

Para a promog¢ao de uma maior adesdo das pessoas com doenca rara ao CPDR tém sido desenvolvidas
iniciativas locais de informac&o e esclarecimento das pessoas sobre o acesso a Area do Cidaddo na
Plataforma de Dados da Saude (PDS).

A nivel central, manteve-se a disponibilizagdo de um destaque permanente do CPDR no sitio desta
Direcdo-Geral com o objetivo de facilitar o acesso a Norma N.° 008/2014 “Cartdo da Pessoa com
Doenca Rara” e de um folheto “Cartdo da Pessoa com Doenga Rara” dirigido ao cidaddao com enfoque
nos objetivos do CPDR, requisicdo do CPDR e confirmag¢do do consentimento informado para o CPDR,
através da ativacdo do codigo na Plataforma de Dados da Satde - Area do Cidad&o.

Foram realizadas duas reunides nacionais com médicos coordenadores do CPDR e representantes dos
Servicos Partilhados do Ministério da Saude (SPMS), tendo sido acordado o alargamento a nivel
nacional dos médicos habilitados a emissdo do CPDR, a definicdo da intervencdo dos médicos
coordenadores face ao novo contexto e as altera¢des possiveis ao processo de requisicdo e emissdo do
CPDR.
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Conclusao

Em 2016, verificou-se uma evolugdo positiva na adesao de cada unidade de saude a iniciativa de
emissao de CPDR, através da designacao progressiva de um maior numero de médicos, atingindo cerca
de 427 no final do ano.

A anomalia técnica na requisicdo do CPDR condicionou o efetivo aumento do numero de CPDR
requisitados (776) e numero de CPDR impressos (240).

As altera¢des a implementac¢do do CPDR serdo concretizadas no primeiro trimestre de 2017.
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