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RESOLUGAO DA ASSEMBLEIA LEGISLATIVA REGIONAL DOS AGORES N.° 14/2003

MEDIDAS DE APOIO AOS DOENTES MACHADO-JOSEPH

Assembleia Legislativa Regional dos Agores, nos termos estatutarios e

regimentais, recomenda que o0 Governo Regional desencadeie o0s

procedimentos necessarios, por forma a:

1)

Atribuir maior prioridade aos doentes Machado-Joseph em processos de
aquisigao de habitagao, recuperacao de habitacdo degradada ou adaptacao

de habitacéo;

Assegurar a todos os doentes Machado-Joseph o acesso a apoios

especificos no ambito da fisioterapia e da psicologia;

Sensibilizar os diferentes intervenientes junto dos doentes Machado-Joseph
e suas familias no sentido de intensificar a divulgacao dos testes preditivo e
pré-natal, assegurar os apoios necessarios a uma tomada de decisao
auténoma e informada, bem como o acompanhamento posterior a sua

realizacao;

Estudar modalidades de remuneragdo do acompanhante por forma a
assegurar-lhe uma situacao profissional e contributiva estavel, bem como

uma remuneragao mais compativel com as tarefas que desempenha;
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Incentivar o alargamento da oferta de oportunidades de ocupagéao
profissional dos doentes Machado-Joseph, quer através de apoios a
manutencdo em contexto normal de trabalho, quer da disponibilizacdo de
modalidades alternativas de ocupacgdo tais como emprego protegido e

emprego apoiado;

Sensibilizar os servicos de saude no sentido de serem implementados
mecanismos que visem facilitar o acesso dos doentes Machado-Joseph as

consultas de especialidade e tratamentos especificos;

Desenvolver os esforgos necessarios por forma a assegurar aos doentes
Machado-Joseph, em particular aqueles que residam em zonas mais
isoladas, o acesso a uma forma de telecomunicagdo que permita, em
simultdneo, minimizar o isolamento e promover uma maior seguranca,
garantido que fica o contacto com o exterior, nomeadamente em situagdes

de urgéncia;

Incentivar uma articulagdo mais eficaz entre os profissionais que se
dedicam preferencialmente a investigagcdo e todos aqueles que, nos
diferentes servigos publicos e privados, e nas diferentes localidades,

asseguram o apoio directo continuo aos doentes e suas familias;

Promover junto dos servigos oficiais e das instituicdes publicas e privadas,
com intervencéo junto dos doentes Machado-Joseph, e seus familiares, um
modelo de funcionamento em equipas pluridisciplinares, que articulando
profissionais das diferentes areas do saber e provenientes dos diferentes

servigos, assegurem uma resposta global e integrada.
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Aprovada pela Assembleia Legislativa Regional dos Agores, na Horta, em 22
de Outubro de 2003.

O Presidente da Assembleia Legislativa

Regional dos Agores,

f-/“_"

Fernando Manuel Machado Menezes



