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Intervencio do Deputado Bento Barcelos
Plenario de Outubro — Periodo da Ordem do Dia

(Legislacdo e Programas para responder aos
problemas da Doenca Machado Joseph)

Senhor Presidente
Senhoras e Senhores Deputados

Senhora e Senhores Secretdrios Regionais

Estd em discussio o Relatéorio elaborado pela Comissdo Permanente dos
Assuntos Sociais que tem como objecto o diagnostico da situacdo global das
pessoas atingidas pela doenca Machado-Josehp e suas familias, politicas
sociais publicas e comunitarias de apoio e a avaliacdo da aplicacido da
legislacdo em vigor, desde 1992, corporizada pelo Decreto Legislativo
Regional n® 21/92/A, de 21 de Outubro, sob o designio de “Medidas de Apoio
aos individuos portadores da doenca do Machado” e da posterior
regulamentacio constante do Dec. Reg Reg ¢ 9/93/A, de 6 de Abril e de outras
possivels medidas ou programas sociais destinados a estes doentes.

A Regido foi pioneira no Pais ao tomar a iniciativa legislativa e regulamentar
especificamente destinada a estes doentes, na perspectiva dupla da resposta,
quanto a saude e a seguranca social, facto que resultou da tomada de
consciéncia politica e social das autoridades politicas regionais e da
sociedade, nomeadamente de prestadores de cuidados de saude, da
prevaléncia da doenca ser relativamente elevada nos Acores, o que
determinava a criacio de legislacdo adequada, que minimizasse o sofrimento
nio s6 dos doentes, que leva a situagdes de deficiéncia muito graves e de total
incapacidade motora progressiva, mas também do seus familiares mais
proximos, que na evolu¢do da  doenca ficam, em parte ou no todo,
condicionados em relagdo ao exercicio das suas actividades domésticas e até
profissionais.

Sem entrar em aspectos técnicos e cientificos da doenca, a sua historia, as
descobertas clinicas e os estudos efectuados ao longo das ultimas décadas, a
sua relacdo com Acorianos que emigraram e de outros que ao longo de
geracdes nestas ilhas vivem, as caracteristicas da doenca, de natureza
degenerativa progressiva e hereditaria, que afecta o sistema nervoso central,



PARTIDO SOCIAL DEMOCRATA

GRUPO PARLAMENTAR

matérias que ndo dominados de todo, importa que avaliemos as
potencialidades do actual quadro legislativo, da sua verdadeira aplicacdo pelos
servi¢os de saude e da seguranga social, qual a evolu¢cido havida nesta década
1993-2003, e que outros aperfeicoamentos poderdo ou deverdo ser tidos em
conta para reduzir a prevaléncia da doencga, os seus impactos pessoais,
familiares, sociais e profissionais, e melhor corresponder—se, por parte dos
servicos publicos e da sociedade, aos problemas que a doenca acarreta aos
pacientes e aos seus familiares.

O Dec. Leg. Regional n? 21/92/A, de 21 de Outubro e o Decreto Regulamentar
Regional n® 9/93/A, de 6 de Abril contemplaram medidas de politica social de
proteccdo especial regulada, no ambito do regime geral da Seguranca Social,
nio so6 para os beneficiarios dos regimes contributivos (0os que exerceram uma
actividade profissional e fizeram os seus descontos compativeis), que puderam
usufruir da pensido de invalidez, bem como da pensido social de invalidez,
atribuivel aos beneficiarios do regime nido contributivo (0os que nio exerceram
uma actividade profissional com descontos ou nio descontaram o numero de
anos exigidos) e ainda a concessdo do subsidio de acompanhante, atribuivel
aos beneficiarios de qualquer dos regimes de seguranca social.

Esta iniciativa legislativa deste Parlamento e a sua regulamentacio pelo
Governo Regional corresponderam a um verdadeiro exercicio politico da
autonomia constitucional, dentro de um sistema nacional e universal, que é o
da seguranca social.

Assim, os doentes recenseados nos Centros de Saude da Regido, que sofram
de uma incapacidade funcional igual ou superior a 70%, de acordo com a
Tabela Nacional de Incapacidades, observada pelas comissdes de verificagio
de incapacidades permanentes dos servi¢os regionais de seguranc¢a social, os
Centros de Prestacdes Pecuniarias, beneficiam destes apoios.

Esta legislacdo, que tem 10 anos de existéncia e de aplicagdo pratica
constante, engloba o quadro de atribuicdo do subsidio de acompanhante, hoje
designado de “complemento de dependéncia”, que pode abranger qualquer
paciente que sofra desta doenca desde que impossibilitado de locomocgio,
qualquer que seja o seu grau de incapacidade, bem como a concessdo de todo
o material clinico de apoio, de fornecimento gratuito, pelos Centros de Saude
da Regido.

Estamos, pois, perante uma legislacio, ainda nos tempos de hoje, que mantém
uma actualidade no seus principios e objectivos com validade, o envolvimento
dos servicos de saude e de seguranca social co-responsavel e competente,
uma visdo solidaria e subsidiaria justa e um convite a integracdo familiar,
social e comunitaria das pessoas atingidas pela doenca, qualquer que fosse o
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sem nivel de deficiéncia, mas ¢é natural, que com a evoluc¢do das politicas
sociais, que tem reforcado a dimensdo intersectorial e interdisciplinar, a
importancia cada vez mais sentida da acg¢ido preventiva e do envolvimento da
familia e da sociedade civil, possam justificar aperfeicoamentos deste quadro
legislativo.

Achamos, que a legislacdo existente mantém uma satisfatéria capacidade de
resposta subsidiaria e de apoio em equipamentos de saude, ndo tem uma visio
redutora e ndo estd caduca nas suas potencialidades, pelo contrario, tem tdo
significativa amplitude, que ¢é capaz de, com meros aperfeicoamentos,
corresponder a uma filosofia de accio mais integrada, ao nivel dos apoios a
habitacdo, ao apoio domiciliario, as ajudas técnicas, a rede de suporte social ao
doente, ao acesso Incentivado aos testes preditivos, ao apoio e
acompanhamento psicologico e psiquidtrico e as consultas de planeamento
familiar.

E justo salientar, que estamos perante um resultado francamente positivo,
consequente da legislacdo em vigor, no dambito da satude, da proteccio social,
das prestacdes pecuniarias, mas também porque a investigacdo da doenca, o
melhor acompanhamento ao nivel dos cuidados de saude e o apoio prestado
pelas institui¢des protocoladas com a Acc¢ido Social deram um contributo muito
importante, contudo, ¢é salutar que se queira fazer mais e melhor para
minimizar o multiplo sofrimento destes doentes, proporcionar—lhes melhores
condi¢des de vida a todos os nivels e prevenir que outros sejam atingidos pela
mesma.

Senhor Presidente
Senhoras e senhores Deputados

Senhores Membros do Governo

A presente iniciativa parlamentar, partindo da Resoluc¢do apresentada pelo
Grupo Parlamentar do CDS/PP, a actividade da Comissido dos Assuntos
Sociais, auscultando o Governo, os Servicos de Saude, investigadores e
médicos especialistas e de familia, associa¢des que se constituiram para
apoiar os doentes, que culminou com o Relatorio que estamos a discutir, com
um conjunto alargado de 33 conclusdes, parece—-nos um trabalho positivo,
assim como a Proposta de Resolucio que integra este Relatorio, contudo,
parece—nos que poderia ter sido a Proposta em causa mais ambiciosa nos seus
objectivos politicos, sendo mesmo possivel ter havido uma iniciativa
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legislativa doutra natureza, que ampliasse o ambito de aplicacdo da legislacio
existente, potenciando—a.

Niao obstante alguns dos apelos formulados pelas institui¢des particulares que
cooperam com estes doentes e as suas familias, a necessidade de maior
cooperacdo entre os investigadores e os médicos especialistas que estudam
esta doenca com os clinicos gerais que os acompanham no dia a dia, a
existéncia de equipas constituidas por psicologo, fisioterapéuta, técnico de
servico social, matérias que decorrem apenas da decisdo da administracio
regional competente, e tal é preciso ser feito, o que é certo é que, é possivel
melhorar em termos de prestacdes pecuniarias, de acessibilidade aos cuidados
de sautde, de adaptacio habitacional, de mobilidade e de comunicacio (a falta
de telefone em algumas casas destes doentes, ¢ exemplo disso), de
acompanhamento familiar, de apoio domiciliario em todos os dias da semana,
etc., de acordo com o que foi explanado pelas entidades auscultadas.

Neste Ano Europeu das Pessoas com Deficiéncia, e de entre 0os nossos
concidadios deficientes, estes o sdo também, com a vertente ainda mais grave
de ser uma doenca hereditaria, achamos que ¢é possivel e deve ser possivel
fazer mais e melhor por estes doentes e as suas familias.

Disse,

Horta, 21 de Outubro de 2003.

Bento Barcelos



