Cartao para Proteccao Especial dos Portadores de Doengas Raras

A raridade das doencas raras, a dimensao do total de doengas raras
identificadas e a variabilidade das manifestacbes clinicas de cada uma
delas, o desconhecimento por parte dos prestadores de cuidados das
caracteristicas de cada doenca em particular, nomeadamente, em situagoes
de urgéncia ou emergéncia, a necessidade de se assegurar cuidados de
qualidade aos doentes de acordo com as suas necessidades, entre outras
razdes, justificam a criagdo de um Cartao para Protecgao Especial dos
Portadores de Doengas Raras (Cartao DR), o que mereceu a aprovagao pela
Assembleia da Republica de uma Resolugdo nesse sentido .

Objectivos

O Cartdo DR terd para os doentes raros, como principal finalidade, ser (util
nas situacdes de urgéncia ou emergéncia assegurando que sao prestados
aos doentes os melhores cuidados e os mais seguros, que eles serdo
correctamente encaminhados e que serdo evitadas as intervencbes que
possam prejudicar o seu estado de salde ou causar risco para a sua vida.

Deste modo sao considerados objectivos do Cartao DR, os seguintes:

1. Assegurar que nas situacoes de urgéncia e/ou emergéncia, os
diferentes profissionais tenham acesso a informacao relevante do
doente raro e da especificidade da sua situagado clinica e a informagao
adeqguada para o melhor encaminhamento do doente

2. Melhorar a continuidade de cuidados, assegurando que a informacao
clinica relevante do doente raro estd na sua posse, num formato
acessivel, e que o acompanha nos diferentes niveis de cuidados

3. Melhorar a gestdo integrada da doenca, ao tornar acessivel aos
prestadores de cuidados nos diferentes contextos, os dados clinicos
do doente, evitando o erro e intervencdes nefastas e possibilitando o
contacto com o médico responsavel

4. Facilitar o encaminhamento apropriado e rapido para a instituicdo que
assegura efectivamente os cuidados ao doente

5. Personalizar a informagao do doente raro, pela possibilidade do
doente transportar os seus dados clinicos relevantes, incluindo
recomendacdes clinicas nas situagdes de urgéncia e emergéncia.

Estrutura

O Cartao DR podera ter duas componentes: cuidados de saude, destinada
aos profissionais de salude e informacgdes, destinadas ao doente e sua
familia.



1. Cuidados de saude: elementos clinicos relevantes sobre o doente
com interesse em situagao de urgéncia e fontes de informacédo
complementar sobre a doenca, entre outras;

2. Informagoes: conjunto de informagoes sobre a natureza da doenca,
e conselhos Uteis, nomeadamente de ambito reprodutivo.

Considera-se que a componente cuidados de saude é a prioritaria, pelo que
sera aquela a desenvolver inicialmente. Mais tarde, serd desenvolvida a
segunda vertente.

Os elementos que constarao obrigatoriamente do Cartao DR de todas as
doengas ou grupos de doenga sao os seguintes:
1) Nome e/ou designacao da doenca
2) Dados relativos ao doente (inclui fotografia e assinatura)
3) Indicagdo das pessoas a contactar em situacao de urgéncia e/ou
emergéncia e respectivos contactos
4) Dados médicos relevantes do doente, incluindo a medicagao que faz,
se for o caso
5) Indicagao do meédico que passou o Cartdo DR
6) Recomendacgbes gerais de urgéncia na doenga em causa
7) Médico cuidador/equipa médica para situacao de urgéncia e/ou
emergéncia e respectivos contactos
8) Fontes complementares de informacgao credivel sobre a doenca

Poderao ser anexados ao Cartao DR elementos complementares como notas
de alta hospitalar ou resultados de exames se forem importantes para a
compreensao da doencga rara.

Caracteristicas gerais

O Cartdo DR deveria ter caracteristicas tecnologicas que permitissem a sua
utilizagdo em recursos informaticos disseminados pelas diferentes
estruturas de salde, um padrdo elevado de seguranga e a centralizagdo de
dados. Porém, ndo sendo possivel de imaginar actualmente esta situagao
ideal, considera-se adequado ser produzido inicialmente em papel, num
formato que permita ser transportado com facilidade pelo doente e estar
sempre acessivel, mesmo numa situagdo em que o doente ndo esta
consciente. As duas componentes do cartdo serao unidades separadas,
considerando as finalidades especificas e 0os seus destinatarios.

O Cartao DR para as diferentes doengas ou grupo de doencgas tera um
modelo organizativo e grafico Unico que sera definido pela Direcgdo-Geral



da Salde (DGS), de modo a assegurar a coeréncia e a dignidade inerente a
sua funcdo. A DGS sera a ultima entidade responsdvel pela emissao do
Cartdo DR.

Os conteldos genéricos do Cartao DR serdo aprovados pela Direcgao-Geral
da Saude sob proposta do presidente da Comissao Nacional das Doencas
Raras (CNDR). Posteriormente, os cartdes serao divulgados em Circular
Normativa com as instrucdes necessdrias, nomeadamente, sobre o seu
preenchimento e entrega aos doentes. A DGS assegurara igualmente, que o
conteldo dos cartdes esteja disponivel no seu site institucional e que sejam
revistos e actualizados com regularidade.

Elaboracao

Para a elaboracao do projecto de Cartao DR para uma doenga ou grupo de
doencas a Direcgdo-Geral da Saude convidard Sociedades Cientificas,
Associacoes de Doentes ou Personalidades de reconhecido mérito cientifico
nessa area do conhecimento. Posteriormente, o projecto de Cartdo DR sera
apreciada na CNDR e quando aprovado, submetido a DGS.

Emissao do Cartao DR
O Cartao DR sera emitido e entregue aos doentes pelo médico do Centro de
Referenciagdao para Doengas Raras (CR) credenciado pela DGS.

Porém, como o processo de implementacdo dos CR se realizard de forma
gradual, assume-se com caracter transitério, e para as areas de prestacdo
de cuidados em que ainda nao estdo constituidos CR, que a DGS possa
confiar a emissao de cartdes provisoérios a Centros de Tratamento, Servicos
clinicos de hospitais centrais ou outros, que assegurem a gestao clinica dos
cuidados especializados aos doentes raros.

Cabera ao médico assistente do CR ou de outra estrutura de saude, face ao
referido anteriormente, o preenchimento do Cartao DR na parte relativa aos
dados clinicos do doente, e a sua eventual actualizacao, se for o caso.

O doente deverd apresentar o Cartdao DR nas diferentes consultas médicas a
que recorrer e devera assegurar-se que esta acessivel nas situacdes de
urgéncia e emergéncia.

Confidencialidade
A informagdo clinica que consta do Cartdo DR devera ser a que for essencial
para os fins a que se destina. Deste modo, cabe ao médico que emite o



Cartdo DR e o entrega ao doente, assegurar-se que constam do documento
apenas os dados adequados ao objectivo do cartdo, e nao informacdo
confidencial ou dados clinicos sensiveis do doente.

Doencgas ou grupos de doencgas prioritarias

Tem-se como objectivo que ao longo dos anos venha a ser elaborados o
Cartao DR para a generalidade dos grupos de doenga ou doencgas raras
especificas. Porém, importa definirem-se prioridades tendo em conta, entre
outras, a utilidade potencial da informacao especifica em situagbes de
urgéncia ou emergéncia, ou a frequéncia da patologia. Neste sentido, a
Direccao-Geral da Saude, consultados peritos nesta area, estabelecera
anualmente a lista das doencas para que serao elaborados Cartoes para
Protecgao Especial dos Portadores de Doengas Raras.



