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A SUA EXCELENCIA -
O PRESIDENTE DA ASSEMBLEIA LEGISLAYIVA

DA REGIAO AUTONOMA DOS ACORES

N/Ref2 RPIL054/2023
HORTA, SALA DAS SESSOES, 2023.10.18

ASSUNTO: SUBSTITUICAO INTEGRAL DO PROJETO DE DECRETO LEGISLATIVO REGIONAL N.2 86/XII
- QUE ESTABELECE MEDIDAS DE APOIO AOS INDIVIDUOS DIAGNOSTICADOS COM A DOENCA DE
MACHADO-JOSEPH

A Representacdo Parlamentar da Iniciativa Liberal, nos termos regimentais aplicaveis, vem pela
presente missiva entregar a mesa da Assembleia Legislativa da RegiZo Auténoma dos Acores, para
efeitos de admissdo, a seguinte SUBSTITUICAO INTEGRAL ao Projeto de Decreto Legislativo Regional
n.2 86/XIl Conjunto (IL PSD CDS PPM), que estabelece medidas de apoio aos individuos
diagnosticados com a doenga de Machado-Joseph.

Com os melhores cumprimentos

O Deputado Regional

/V?((Lk‘& :w\_ ’

Nuno Alberto Barata Almeida E Sousa

1: 296 204 215 e: ilracores@rﬁail.com
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PROJETO DE DECRETO LEGISLATIVO REGIONAL N.2

ESTABELECE MEDIDAS DE APOIO AOS INDIVIDUOS DIAGNOSTICADOS COM A
DOENCA DE MACHADO-JOSEPH

Considerando que a doenc¢a de Machado-Joseph, também designada de ataxia espinocerebelar
tipo 3, € uma doenca genética e hereditaria, que provoca a degeneragdo continua do sistema
nervoso central e que acarreta uma incapacidade motora progressiva nos cidaddos assim
diagnosticados;

Considerando que a doenga de Machado-Joseph n3o tem, neste momento, uma cura definitiva,
mas pode ser controlada na sua sintomatologia, através da realizacdo de um tratamento
multidisciplinar, que implica a envolvéncia de profissionais, equipamentos e produtos clinicos
apropriados;

Considerando que a doenga de Machado-Joseph provoca o desenvolvimento de lesdes
progressivas, genericamente a partir da terceira década de vida, e que o surgimento dos
sintomas € comum em varias pessoas da mesma familia, sendo que, tal patologia é transmitida
de pais para filhos, sabendo que os descendentes podem desenvolver os primeiros sinais da
doenga mais cedo do que os progenitores.

Considerando que a doenga de Machado-Joseph regista impactos em todo o Pais, tendo, no
entanto, a maior prevaléncia nacional na Regido Auténoma dos Acores e, em concreto, na ilha
das Flores, a maior prevaléncia mundial.

Considerando a complexidade da patologia, o legislador regional tem vindo a enquadrar os
cuidados especificos em legislagdo prépria sobre a matéria, nomeadamente com a publicacdo
do Decreto Legislativo Regional n.2 21/92/A, de 21 de outubro (que estabeleceu medidas
especiais de apoio aos doentes portadores da doenca de Machado-Joseph inscritos nos centros
de salide da Regido), e respetiva regulamentagdo (através do Decreto Regulamentar Regional
n.2 9/93/A, de 6 de abril - que regulou a protecdo especial aos cidaddos que sofrem da doenca).

Todavia, a complexidade da patologia, junta-se um embaraco juridico, uma vez que a legislago
regional especifica foi revogada pela entrada em vigor da Lei n.2 90/2009, de 31 de agosto, que
definiu o regime especial de proteg3o social na invalidez no 4mbito do regime geral da seguranca
social do sistema previdencial, do regime n3o contributivo do subsistema de solidariedade e do
regime de protegdo social convergente.

Ora, tal legislagdo, além de se revelar menos benéfica em termos de apoios a conceder aos
cidaddos portadores da doenga de Machado-loseph, acabou por ser declarada inconstitucional,
com forga obrigatdria geral, na parte que procedia a revogacdo da legislagdo regional especifica,
por violagdo conjugada das alineas a) e j) do n.2 1 do artigo 227.2 e do n.2 2 do artigo 228.2 da
Constituicdo da Republica Portuguesa e por violagdo do n.2 2 do artigo 229.2 da Constituicdo,
nos termos do disposto no Acorddo n.2 304/2011 do Tribunal Constitucional.

Para evitar vazios legais prejudiciais aos doentes com Machado-Joseph, a Regido aprovou e fez
publicar o Decreto Legislativo Regional n.2 20/2009/A, de 30 de novembro, que definia as
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medidas de apoio aos individuos portadores da doenga e incluia uma norma transitéria
referente a eventual repristinacdo do Decreto Legislativo n.2 21/92/A, de 21 de outubro.

Porém, mais uma vez, esta legislagdo acabou revogada, por via da aprovacdo de uma proposta
do XIl Governo Regional, que determinou a revogacdo por esgotamento do objeto ou revogacso
tacita de diplomas regionais publicados entre 1997 e 2018, através do Decreto Legislativo
Regional n.2 27/2020/A, de 16 de outubro, abrindo, novamente, a pertinéncia de estabelecer
medidas especiais de apoio aos individuos diagnosticados com a doenga de Machado-Joseph,
de forma clara e inequivoca, visando as necessidades e perspetivas de uma vida com qualidade
e dignidade.

Com este diploma legislativo pretende-se ainda implementar a figura de cuidador ao domicilio,
sob a forma de projeto piloto e deste modo verificar a sua adequabilidade aos doentes
diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph, criando condicdes de bem-estar a esses
doentes e seus familiares, de uma forma gradual e estruturalmente sustentavel.

Assim, a Assembleia Legislativa da Regido Auténoma dos Agores decreta, nos termos da alinea
a) do n.2 1 do artigo 227. ° da Constituicdo da Republica Portuguesa, do n.2 1 do artigo 37. °, do
n.2 1 do artigo 58. ° e do n.2 1 do artigo 59.° do Estatuto Politico-Administrativo da Regido
Auténoma dos Agores, o seguinte:

Artigo 1.2
Objeto

O presente diploma define a tipologia de apoios a mobilidade, a higiene e conforto, a
adaptacdo e promocdo de acessibilidades, ao acesso preferencial a cuidados de saude
especializados e diferenciados, estipulando assim novos mecanismos de apoio a doentes com
Machado-Joseph e respetivos acompanhantes.

Artigo 2.2
Ambito

O presente diploma aplica-se aos doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph,
inscritos no Servigo Regional de Satide dos Acores.

Artigo 3.2
Material clinico de apoio

1- Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph tém direito a prescrigio
médica, a comparticipagdo em valor total, 3 entrega gratuita e/ou a disponibilizacdo em
regime de empréstimo de qualquer produto, instrumento, equipamento ou sistema técnico
utilizado para prevenir, compensar, atenuar ou neutralizar a limitagdo funcional provocada
pela doenga.
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Sdo também atribuidos, gratuitamente, mediante prescricdo médica, aos doentes com
Machado-Joseph, analgésicos, antiespdsticos, vitaminas, espessante alimentar,
anticoncecionais orais ou outro material de planeamento familiar, assim como todo o
material clinico que se afigure necesséario e adequado ao estddio da doenca e/ou
diagnéstico.

O material clinico de apoio previsto no presente diploma é fornecido pelas Unidades de
Saude de Ilha ou pelos Hospitais, gratuitamente ou a titulo de empréstimo, nos casos em
que os equipamentos sejam reutilizaveis, aos doentes com Machado-Joseph.

Artigo 4.2
Equipamento de apoio a mobilidade, higiene e conforto

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph tém direito aos equipamentos

de apoio a mobilidade, & higiene e ao conforto, por forma a mitigar a progressiva

incapacidade motora, nomeadamente:

a) Bengalas; muletas e/ou canadianas e andarilhos;

b) Cadeira de rodas;

c) Calgado ortopédico;

d) Camas articuladas;

e) Poltronas de elevagdo;

f) Almofadas anti-escaras;

g) Colchdes de pressdo alternada ou colches viscoelasticos anti-escaras;

h) Lentes éticas prismaticas;

i) Fralda, cueca-fralda e/ou resguardo;

i) Algdlia, dispositivo urinério externo e saco coletor de urina;

k) Material de apoio a alimentacio;

) Outro material, desde que prescrito especificamente no dmbito do diagndstico e
terapéutica.

Os doentes diagnosticados com a doenga de Machado-Joseph tém também direito a

equipamentos para adaptacdo a instalagdes sanitdrias, nomeadamente:

a) Barras laterais de apoio ao duche e 3 sanita;

b) Cadeira de apoio ao banho;

c) Suporte de banheira;

d) Suporte de apoio sanitdrio;

e) Tampa de sanita adaptada;

f) Outro material equivalente, desde que prescrito especificamente no ambito do
diagndstico e terapéutica.

Os equipamentos de apoio referidos nos nimeros anteriores s3o cedidos gratuitamente ou

a titulo de empréstimo, pelas unidades de satde de ilha, mediante requisicdo dos mesmos.

Caso o doente com Machado-Joseph seja beneficidrio de subsistema de saude ou seguro de

saude que assegure a comparticipacdo de reembolso do montante correspondente ao custo

dos equipamentos de apoio, deve declarar tal facto a Unidade de Satde de Ilha.
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Artigo 5.2
Adaptacéo e promogio das acessibilidades

Os doentes diagnosticados com a doenga de Machado-Joseph, com incapacidades que o
justifiguem e quando devidamente comprovado, através de Atestado Multiusos, tém
direito a beneficiar de um apoio destinado & adaptacdo e promoc3o das acessibilidades na
sua residéncia, visando eliminar as barreiras arquitetdnicas que impactem no seu
quotidiano, a verificar e determinar por parte do departamento do Governo Regional
competente em matéria de habitacdo.

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph, com incapacidades que o
justifiquem e quando devidamente comprovado, também tém acesso preferencial a apoios
para a aquisicdo e recuperagdo de habitagdo, a verificar e determinar por parte do
departamento do Governo Regional competente em matéria de habitac3o.

Artigo 6.2
Acesso a especialidades médicas e planeamento familiar

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph tém acesso preferencial a
consultas de especialidade adequadas ao diagndstico e tratamento da doenga,
nomeadamente nas especialidades de neurologia, ortopedia, psicologia, oftalmologia,
psiquiatria, medicina fisica e de reabilitagdo e de cuidados paliativos.

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph tém também acesso
preferencial a consultas de planeamento familiar, nomeadamente a consultas de
aconselhamento pré-natal e técnicas de procriacdo medicamente assistida com teste
diagndstico pré-implantatdrio, se assim o desejarem.

Artigo 7.9
Protecdo na invalidez

Os doentes diagnosticados com a doenga de Machado-Joseph tém direito ao regime especial
de protegdo social na invalidez, nos termos previstos pela Lei n.2 90/2009, de 31 de agosto.
Quando aplicavel, os doentes diagnosticados com a doenga de Machado-Joseph também
tém direito a apoio no ambito do regime juridico das prestagdes familiares e no ambito da
prestacdo social para a inclusdo, nos termos previstos pelo Decreto-Lei n.2 133-B/97, de 30
de maio e pelo Decreto-Lei n.2 126-A/2017, de 6 de outubro, na sua redagdo atual.

Artigo 8.2
Apoio na prestacdo de cuidados

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph que apresentem manifesta
situacdo de incapacidade tém direito a apoios especificos para a prestacdo de cuidados
variados e assisténcia pessoal.

Os apoios especificos previstos no nimero anterior, revestem a forma de:
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a. Subvengdo ao acompanhante;

b. Cuidador ao domicilio.
Os apoios previstos no presente artigo ndo sio cumulativos entre si.
Os apoios previstos no presente artigo sdo candidatados, instruidos e atribuidos pelo
departamento do Governo Regional competente em matéria de solidariedade social,
verificada a documentac8o clinica que comprove o diagnéstico e o grau de incapacidade do
doente.

Artigo 9.2
Subvengdo ao acompanhante

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph, que apresentem uma situagio
de incapacidade, tém direito a uma subvencdo ao acompanhante.

Tém igualmente direito a subvengo ao acompanhante, os doentes que, independentemente
do grau de incapacidade, deixem de ter a possibilidade de locomogdo, em consequéncia da
doenga de Machado-Joseph.

O montante a atribuir a subvencdo ao acompanhante é de frequéncia mensal e equivale a
metade da retribuicdo minima mensal garantida, por forma a assegurar a prestacdo de
cuidados a tempo parcial.

A instrucdo da subvengdo ao acompanhante deverd ser objeto de regulamentagdo prépria,
por parte do departamento do Governo Regional competente em matéria de solidariedade
social.

Artigo 10.°
Cuidador ao domicilio

Os doentes diagnosticados com a doenca de Machado-Joseph, que apresentem uma situagso
de incapacidade, tém direito a beneficiar de um cuidador ao domicilio.

Tém igualmente direito a beneficiar de um cuidador ao domicilio, os doentes que,
independentemente do grau de incapacidade, deixem de ter a possibilidade de locomocgao,
em consequéncia da doenga de Machado-Joseph.

O apoio na prestacdo de cuidados, previsto no presente artigo, é implementado sob a forma
de projeto piloto e permite dar uma resposta de proximidade aos doentes diagnosticados
com a doenga de Machado-Joseph, de uma forma gradual e estruturalmente sustentavel.
Entende-se por cuidador ao domicilio, a pessoa que presta cuidados de zelo e assisténcia
pessoal aos doentes portadores de Machado-Joseph, na habitacdo deste, em condices de
seguranca fisica e emocional, apoiando a familia deste, que precisa manter a sua atividade
profissional, garantindo a estabilidade econémica do agregado familiar e providenciando a
continuidade dos cuidados a prestar.

O montante a atribuir, no ambito do presente artigo, é de frequéncia mensal e equivale ao
valor da retribuigdo minima mensal garantida, por forma a assegurar a prestacao de cuidados
a tempo inteiro.
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6- Este apoio de cuidador ao domicilio devers, sempre que possivel, privilegiar a
complementaridade de recursos de natureza institucional, lidica e terapéutica disponivel,
promovendo o bem-estar fisico, psiquico e social do doente com Machado-Joseph.

7- A implementacdo e avaliagdo do projeto-piloto a que se refere o presente artigo podera
beneficiar do conhecimento e intervengio dos recursos de natureza institucional, lidica e
terapéutica disponiveis, a definir em regulamentacdo prépria;

8- O numero méximo de beneficidrios do apoio previsto no presente diploma é fixado,
anualmente, por despacho do departamento do Governo Regional competente em matéria
de solidariedade social, que também é responsével porimplementar regulamentac&o prépria
a instrugdo, atribuicdo e pagamento do beneficio de cuidador ao domicilio.

Artigo 11.2

Requisitos para o exercicio da atividade de cuidador ao domicilio

1 - Para o exercicio da atividade de cuidador ao domicilio é necessario reunir os seguintes
requisitos cumulativos:

a)
b)

c)

d)

Ter idade igual ou superior a 18 anos;

Ter completado a escolaridade obrigatéria, de acordo com a legislagdo aplicdvel & data
da sua conclusdo;

Demonstrar capacidade afetiva, estabilidade sociofamiliar, equilibrio emocional e
motivacdo para o exercicio da atividade;

Possuir robustez fisica e psicolégica adequadas ao exercicio da atividade;

Possuir curso de formagdo bésica sobre seguranca, suporte basico de vida, higiene,
posicionamentos e conforto, sadde e nutricio, na vertente de doentes com
incapacidades;

Ndo ter sido condenado por crime de violéncia doméstica, maus-tratos, crime contra a
liberdade e/ou autodeterminagdo sexual, bem como qualquer crime doloso contra
pessoa cuidada.

2 — O curso de formagdo bésica previsto na alinea e) do nimero anterior é promovido pelo
departamento do Governo Regional competente em matéria de solidariedade social, de forma
simplificada e independente do nimero de formandos, podendo ser ministrado em contexto de
trabalho.

Artigo 12.2

Contrato a prestar no ambito do apoio na forma de cuidador ao domicilio

1 - Para o exercicio da atividade de cuidador ao domicilio deverd ser celebrado, por escrito, um
contrato de prestagdo de servigos e cuidados entre o doente com Machado-Joseph e/ou quando
exista, com o seu representante legal, o cuidador ao domicilio e o servigo do Governo Regional
competente em matéria de solidariedade social.
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2 - Do contrato de prestagdo de servigos deverdio ser entregues exemplares assinados as

partes contraentes, sendo qualquer alteragiio efetuada por unanimidade e assinada pelas
partes.

3 — S8o motivos para a cessacdo do contrato de prestacdo de servicos a morte da pessoa
cuidada, acordo entre as partes, dentncia ou resolugdo, ou quando se conclua, por alteracdo
significativa das condigdes iniciais, que deixou de se adequar a presta¢do dos servicos e cuidados
contratualizada.

4 — A denuncia do contrato de prestagio de servigos deve ser efetuada por comunicagdo a
contraparte, por carta registada com aviso de rece¢do, com uma antecedéncia minima de 30
dias corridos.

5 — Constitui fundamento para a resolugdo imediata do contrato de prestacdo de servigos, a
violagdo, negligente ou dolosa, dos direitos e deveres nele inscritos e/ou 0 ndo cumprimento de
qualquer das disposi¢Bes e requisitos exigidos ao abrigo do presente diploma.

Artigo 13.°
Retribui¢do ao cuidador ao domicilio

1 - Ao cuidador ao domicilio é devida uma retribuicdo mensal, anualmente revista pelo critério
do valor aprovado para a Retribuigdo Minima Mensal Garantida em vigor na Regido Auténoma
dos Agores, decorrente da aplicacdo da seguinte formula:

EMMG = 14 meses

12 meses

2 — A retribuicdo mensal a atividade do cuidador ao domicilio assegura a prestacio de
cuidados a tempo inteiro, entendido tal como um periodo nio superior a 7 horas diarias.

3 — 0O pagamento da retribuigdo mensal prevista no presente artigo serd da responsabilidade do
departamento do Governo Regional competente em matéria de solidariedade social, nos termos
a definir e cumprindo os procedimentos a que aludem os artigos 10.2 a 12.2 do presente
diploma.

Artigo 14.2
Determinagdo de incapacidade

A determinacdo da situagdo de incapacidade que justifique o acesso aos apoios previstos no
nimero 2 do artigo 8.2 é declarada pelo médico habilitado para o efeito, através de impresso
proprio em que conste a informagdo médica necesséria ao diagnéstico, grau de incapacidade
e/ou da impossibilidade de locomogdo provocada pela doenga de Machado-Joseph.
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Artigo 15.2
Alteragdo da situagdo de incapacidade

Sempre que ocorra qualquer alteracdo 3 situagdo de incapacidade que justifique o termo do
beneficio de apoios e/ou a necessidade de os modificar ao abrigo do previsto no presente
diploma, esta deve ser comunicada as entidades competentes.

Artigo 16.2
Cumulagdo de apoios

Os apoios previstos no presente diploma n3o s3o cumulativos com demais apoios sociais
regionais destinados a idéntico fim, nem com demais projetos de intervengdo com idéntico fim,
criados ou a criar, pelo departamento do Governo Regional competente em matéria de
solidariedade social.

Artigo 17.2
Norma revogatéria

Com a entrada em vigor do presente diploma, é revogado o Decreto Legislativo Regional n.2
21/92/A, de 21 de outubro e a respetiva regulamentacdo prevista no Decreto Regulamentar
Regional n.2 9/93/A, de 6 de abril.

Artigo 18.2
Regulamentacio

A regulamentagdo necessaria a boa e atempada implementagdo do previsto no presente
diploma devera ser elaborada, aprovada e publicada no periodo que decorre a entrada em vigor
e a producdo de efeitos deste diploma, em tempo de iniciar a operacionalizagdo dos apoios
previstos no ambito da producdo de efeitos definida no artigo 199,

Artigo 19.2
Entrada em vigor e produgio de efeitos

O presente diploma entra em vigor no dia seguinte ao da sua publicagdo e produz efeitos com a
aprovagdo e entrada em vigor do Orcamento da Regido Auténoma dos Acores para o ano
subsequente.

Aprovado em sessdo plenaria da Assembleia Legislativa da Regido Auténoma dos Acores em

O Presidente da Assembleia Legislativa, Luis Carlos Correia Garcia
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Assinadoem .........
Publique -se.

O Representante da Republica para a RegiZo Auténoma dos Acores, Pedro Manuel dos Reis

Alves Catarino.
P’la Representacdo Parlamentar da IL P’lo Grupo Parlamentar do PSD
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Nuno Alberto Barata Almeida E Sousa Ana Quental

P’lo Grupo Parlamentar do CDS-PP P’lo Grupo Parlamentar do PPM
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Catarina Cabeceiras Paulo Estevdo




