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Governo da Regiio Administrativa Especial de Macau

#®EB

Servicos de Saude

Resposta a interpelacio escrita apresentada pelo deputado
a Assembleia Legislativa, José Maria Pereira Coutinho

Em cumprimento das instrugdes do Chefe do Executivo e apds pedido de
parecer ao Complexo de Cuidados de Saude das Ilhas — Centro Médico de
Macau do Peking Union Medical College Hospital, envio a seguinte resposta
a interpelagdo escrita do Sr. Deputado Jos¢ Maria Pereira Coutinho, de 9 de
Setembro de 2025, a coberto do oficio n.° 829/E690/VII/GPAL/2025 da
Assembleia Legislativa de 29 de Setembro de 2025 e recebida pelo Gabinete
do Chefe do Executivo no dia 30 de Setembro de 2025:

Os Servicos de Saude tém vindo a elevar a capacidade de diagndstico e
tratamento médico de doengas raras, proporcionado servigos médicos
atempados e adequados a doentes com doencas raras. Presentemente, os
Servigos de Saude j& criaram um sistema de informagdes médicas
aperfeicoado, que pode registar, de forma completa, as informagdes clinicas,
incluindo doentes com doencas raras, e através da criacao da Plataforma de
Registo de Saude Electronico (eHR), que pode concretizar a interligacao de
registos de saude dos utentes, de todos os hospitais, centros de satde e
algumas instituicoes médicas sem fins lucrativos, de modo a disponibilizar

uma base para o dominio dos dados médicos de Macau.

A maioria das doengas raras sdo causadas por mutagdes genéticas ou
defeitos genéticos, que a idade de incidéncia varia de pessoa para pessoa.
Quanto ao mecanismo de rastreio, para algumas doengas raras que podem ser
encontradas na fase do feto ou do recém-nascido, os Servicos de Saude
criaram um sistema de rastreio do pré-natal ao recém-nascido, que pode
proporcionar as mulheres gravidas analises de sangue e ecografia fetal na fase

pré-natal, e exames genéticos fetais ndo invasivos as pessoas elegiveis. Na fase
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neonatal, os Servi¢os de Saude disponibilizam o rastreio de doencas genéticas,

que abrange 18 doengas raras, com vista a atingir os objectivos de deteccao

precoce e acompanhamento atempado.

Relativamente ao diagnostico e tratamento médico, o Centro Hospitalar
Conde de Sao Januario (CHCSJ) procedeu a integragdao dos recursos de varias
especialidades, que uma equipa profissional de diagndstico e terapéutica foi
composta, ¢ em cumpriemto das orientagdes internacionais de diagnostico e
tratamento médico, elaborou o programa de tratamento médico
individualizado para os doentes com doengas raras, bem como foram ja
criados um mecanismo aperfeicoado de aquisicdo, aprovacao e uso clinico de
medicamentos, no sentido de fornecer aos doentes com doencas raras os
medicamentos necessarios para o seu tratamento médico. Concomitantemente,
os Servicos de Saude tém mantido a atencdo ao desenvolvimento de novos
medicamentos a nivel internacional, introduzindo novos medicamentos com
base na medicina baseada em evidéncias (Evidence-based medicine) e de
acordo com os efeitos de tratamento médico, a seguranca e os dados de testes
clinicos dos medicamentos. Recentemente, foram também introduzidos
medicamentos para doencas raras, como amiloidose cardiaca. Além disso, foi
estabelecido um mecanismo de cooperagdo com varias instituigdes médicas do
Interior da China e de Hong Kong, que pode encaminhar os doentes elegiveis

para um tratamento médico mais avancado.

O Peking Union Medical College Hospital (PUMCH) possui uma vasta
experiéncia na area de doengas raras, ocupando uma posi¢ao de lideranca no
Interior da China. Ao entrar numa fase de crescimento, o Complexo de
Cuidados de Saude das Ilhas — Centro Médico de Macau do Peking Union
Medical College Hospital (doravante designado por Centro Médico de Macau
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Union), alicer¢ado nas vantagens do PUMCH, ira promover os trabalhos de
diagnodstico e tratamento de doencas raras em Macau, sobretudo através da
implementagdo de medidas como o estabelecimento de um mecanismo de
teleconsultas com o PUMCH, a criagao de uma base de dados de especialistas

do PUMCH e o langamento dos servicos de consulta externa integrada.

Os Servigos de Saude ainda t€ém vindo a reforgar a formagao profissional
dos profissionais de saude, através da realizagdo de reunides de intercambio
académico e seminarios tematicos, e estabeleceram um mecanismo de
cooperacdo com as instituicdes médicas de Pequim, Xangai, Sichuan,
Guangzhou (Cantdo), entre outras, através das consultas conjuntas periddicas,
que podem aumentar plenamente a capacidade e o nivel técnico dos
profissionais de satde, com finalidade de elevar a capacidade de diagndstico e
tratamento médico de doencas raras. Em Junho deste ano, O Forum de
Cooperacao e Intercambio sobre Questdes Dificeis e Doencas Raras na Grande
Baia Guangdong-Hong Kong-Macau foi realizado pelos Servigos de Saude
com sucesso, no qual participaram mais de mil profissionais de saude. Além
disso, o Centro Médico de Macau Union realizou, em Setembro deste ano, a
2.2 Semana Académica do Centro Médico de Macau Union. Com a presenca
de varios convidados nacionais e estrangeiros, incluindo directores
hospitalares de renome, académicos famosos e representantes de instituicoes
médicas de exceléncia, este evento promoveu discussdes aprofundadas sobre
temas como doencas raras e atraiu, assim, a participacdo de cerca de 2.000

profissionais de saude de Macau.

A rede de seguranga da saude de Macau abrange uma vasta area.
Presentemente, os residentes, para além de gozar os cuidados de saude

gratuitos prestados pelos centros de saude, certos grupos de pessoas e
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portadores de doengas especiais tém acesso a cuidados de saude diferenciados
gratuitos, e através do mecanismo estabelecido de assisténcia médica, todos os
individuos com dificuldades econdmicas que reunem as condi¢des exigidas,
podem beneficiar de isengao total ou parcial das despesas médicas. Na adicao,
os Servicos de Saude, através da equipa de assistentes sociais de saude,
disponibilizam aos doentes, incluindo os que sofrem de doengas raras, servigos
de aconselhamento emocional, ajustamento psicoldgico e apoio familiar, entre
outros. Quanto a criagcdo do respectivo centro de apoio, as medidas actuais sao
eficazes para prestar apoio atempado aos doentes, € os Servigos de Satude irdo
avaliar e a optimizar as respectivas medidas, progressivamente, com o intuito

de proporcionar o apoio adequado aos doentes.

O Director dos Servicos de Saude,

Lo Iek Long
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