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de doenga rara, a luz do conhecimento cientifico existente,
sobre os padrdes de evolugdo da doenga, bem como sobre
o tipo de apoios a que poderdo ter direito.

17 — Estimule, nos servigos hospitalares do Servico
Nacional de Saude, nos centros de satude ¢ nas institui¢des
da comunidade, a criagdo de grupos de entreajuda e de
grupos de voluntariado, enquadrados por profissionais
adequados, que ajudem a prevenir a exaustdo dos cuida-
dores de portadores de doenga rara e/ou deficiéncia grave.

18 — Avalie a comparticipagdo pelo escaldo A de todos
os medicamentos destinados ao tratamento de portadores
de doenca rara, desde que prescritos pelo médico assistente.

19 — Reveja o funcionamento do Sistema de Atribui-
¢do de Produtos de Apoio, por forma a agilizar o acesso
dos portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave aos
produtos de que necessitam.

20 — Reforce e agilize o acesso ao apoio especial edu-
cativo destinado a criangas e jovens portadores de doenga
rara e/ou deficiéncia grave.

21 — Reforce as equipas docentes afetas aos hospi-
tais, por forma a garantir que todas as criangas e jovens
portadores de doenca rara e/ou deficiéncia grave que se
encontram em internamento hospitalar t€ém acesso a um
regular acompanhamento escolar.

22 — Reforce as equipas docentes de apoio ao domi-
cilio, assegurando que as criangas e jovens portadores de
doenga rara e/ou deficiéncia grave, e que por motivo clinico
devidamente atestado pelo médico assistente ndo podem
frequentar a escola, tém acesso a um regular acompanha-
mento escolar, a partir das suas residéncias.

23 — Assegure 0S recursos necessarios nas escolas para
garantir as criangas e jovens portadores de doenga rara e/ou
deficiéncia grave o acesso ao ensino a distancia.

24 — Assegure formacdo adequada aos docentes e res-
tantes recursos humanos afetos ao ensino especial, quando
este ¢ destinado a criangas e jovens portadores de doenca
rara e/ou deficiéncia grave.

25 — Reforce os recursos técnicos e humanos das equi-
pas locais de intervencao.

26 — Discuta, em sede de concertacdo social, a atri-
bui¢do de um regime de trabalho em horario flexivel/meia
jornada, a todos os setores laborais, para o cuidador de
portador de doenga rara e/ou deficiéncia grave.

277 — Preveja a prorrogacgdo do prazo da baixa por as-
sisténcia a filho menor, quando este é portador de doenca
rara e/ou deficiéncia grave, e mediante apresentacdo de
declaracdo do médico assistente a atestar a imprescindi-
bilidade de assisténcia parental.

28 — Avalie a atribui¢@o ao cuidador de subsidio por
acompanhamento de portador de doenca rara e/ou de-
ficiéncia grave, no valor de 100 % da remuneragdo de
referéncia.

29 — Preveja que, para o cuidador de portador de
doenga rara e/ou deficiéncia grave, o tempo de baixa por
assisténcia seja contabilizado no célculo do tempo de ser-
vico para a aposentagdo ou reforma.

30 — Avalie a atribui¢do, ao conjuge do cuidador de
menor portador de doenga rara e/ou deficiéncia grave,
de direito a licen¢a de acompanhamento do filho doente,
podendo esta ser gozada em simultaneo com o cuidador.

31 — Estude, promova e aplique medidas de caracter
fiscal que visem, nomeadamente, a criacdo de dedugdes
fiscais para o cuidador de portador de doenca rara e/ou
deficiéncia grave.
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32 — Reforce a contratualizagdo com as instituicoes
das redes nacionais de cuidados continuados integrados e
de cuidados paliativos, de acordo com as disponibilidades
existentes, para a possibilidade de internamento e/ou apoio
domiciliario para portador de doenga rara e/ou deficiéncia
grave, para descanso do cuidador.

33 — D& cumprimento as resolugdes da Assembleia da
Republica ja publicadas que recomendam ao Governo a
criagdo do Estatuto do Cuidador Informal.

Aprovada em 20 de abril de 2018.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo
Ferro Rodrigues.
111517125

Resolugdo da Assembleia da Republica n.° 202/2018

Recomenda ao Governo que regule a politica
de investimentos da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa

A Assembleia da Republica resolve, nos termos don.® 5
do artigo 166.° da Constitui¢ao, recomendar ao Governo
que crie um quadro regulatorio para a gestio dos recursos
da Santa Casa da Misericordia de Lisboa (SCML) e res-
petiva politica de investimentos, atendendo aos seguintes
principios:

a) Composi¢do do balango com predominancia em
ativos afetos a atividade da instituigdo e limitacdo da afe-
tagdo de ativos a caixa, disponibilidades e outros ativos
financeiros, de forma a maximizar o montante afeto aos
investimentos sociais nas varias areas em que esta atua;

b) Composi¢do da carteira de ativos financeiros se-
gundo critérios de prudéncia e minimizagao de risco, com
predominancia em titulos de divida publica Portuguesa
ou outros garantidos pelo Estado Portugués, e limitacao
de outros valores mobilidrios, por segmento de produto,
classificado segundo o risco;

¢) Restrigdo da politica de investimentos a participagdes
ndo-qualificadas no capital de institui¢des de caracter pri-
vado, cujo objeto ndo se encontre em linha com o caracter
puramente social e ndo especulativo da SCML.

Aprovada em 20 de abril de 2018.

O Presidente da Assembleia da Republica, Eduardo
Ferro Rodrigues.
111517011

Resolugio da Assembleia da Republica n.° 203/2018

Recomenda ao Governo a adogdo de medidas
na area das doengas raras e da deficiéncia

A Assembleia da Republica resolve, nos termos don.® 5
do artigo 166.° da Constitui¢do, recomendar ao Governo
que:

1 — Publique o plano anual para 2018, no ambito da
Estratégia Integrada para as Doengas Raras 2015-2020.

2 — Conclua a criagdo do registo nacional de doengas
raras.

3 — Aposte na investigagdo cientifica especializada
para um melhor conhecimento das doencas raras e de novas
formas de tratamento.



