(TRADUCAO)
INTERPELACAO ESCRITA
Optimizar o mecanismo de aprovacio de assisténcia médica e

aperfeicoar a proteccio médica para doentes com hemofilia

A hemofilia ¢ uma doenca hemorragica hereditdria e permanente causada
pela falta de factores de coagulagdo, sendo necessario que os doentes tomem
medicamentos de forma regular para prevenir episédios hemorragicos. No
passado, devido as limitagdes das condi¢cdoes médicas, muitos doentes com
hemofilia ndo conseguiam receber tratamento atempado e adequado na infancia,
tendo desenvolvido, em graus variados, incapacidades fisicas provocadas por
hemorragias articulares repetidas e prolongadas. Com a melhoria continua, nos
ultimos anos, das tecnologias de diagndstico médico e do nivel de cuidados
clinicos na RAEM, actualmente, a maioria dos doentes com hemofilia ja
consegue obter diagnéstico e tratamento precisos na fase infantil e, atraves de
medicacao profilactica e regular, a taxa de ocorréncia de incapacidades articulares

graves diminuiu significativamente.

Desde o final do ano passado, o meu gabinete tem recebido relatos de familias
de doentes afectados por esta doenca, segundo as quais, no passado, muitos
doentes com diversos graus de deficiéncia fisica podiam, gratuitamente, continuar
a usufruir de cuidados médicos ap0s atingirem a maioridade, com base no “Cartao
de Registo de Avaliacdo da Deficiéncia”. Entretanto, actualmente, os doentes,
cuja doenca estd bem controlada, ndo reinem os requisitos para solicitar o
referido Cartdo e, por conseguinte, deixam de estar abrangidos pelos cuidados
médicos gratuitos logo depois de se tornarem maiores. Isto cria uma contradi¢ao
institucional: quanto melhor for o controlo da doenca, maior sera a probabilidade
de se perder a proteccao médica a longo prazo e, caso seja suspensa a medicagao,
enfrentar-se-a o risco de deficiéncias irreversiveis. Uma vez que a medicacao

profilactica constitui um tratamento vitalicio essencial para que os doentes com
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hemofilia mantenham uma vida normal e preservem a sua vida, os elevados
custos envolvidos impdem uma carga econdmica extremamente pesada e

duradoura sobre os doentes e as suas familias.

Segundo o relato de bastantes doentes com hemofilia e das suas familias, eles
enfrentam multiplos obstaculos no processo de candidatura a assisténcia médica:
em primeiro lugar, os procedimentos de aprovagdo e renovacao demoram tempo
excessivo, 0 que gera preocupacdes quanto a interrupgao do tratamento. Apesar
da existéncia de um mecanismo de carta de qualidade por parte das autoridades,
na pratica, em determinados casos de doengas hereditarias graves que exigem
medicagdo continua, tanto o procedimento de aprovagdo inicial como o de
renovagao sao morosos, podendo facilmente levar a situagao em que a assisténcia
ndo ¢ prontamente renovada e, durante este periodo, os doentes véem-se
obrigados a suportar os elevados custos dos medicamentos com recursos proprios;
caso contrario, correm o risco de interromper o tratamento, colocando em perigo
a sua saude. Em segundo lugar, o prazo de validade da elegibilidade ¢ limitado e
o processo de candidatura ¢ repetitivo e complexo. A hemofilia ¢ uma deficiéncia
hereditaria cronica e vitalicia, dificil de curar espontaneamente com o avango da
idade. Contudo, a actual elegibilidade para assisténcia possui um prazo, exigindo-
se, aquando do seu termo, o reinicio integral do processo de analise. Assim, 0s
doentes e os seus familiares t€ém de, ao longo de muitos anos, se deslocar
repetidamente para apresentar documentacdo complementar, o que custa muito

tempo e esforgo.

Assim sendo, interpelo sobre o seguinte:

1. Perante as queixas de doentes adultos portadores de hemofilia em Macau
relativamente a contradi¢do existente entre a medica¢ao necessaria € o sistema de
protec¢ao, vai o Governo estudar a revisdo do diploma que “Regulamenta o
acesso da populagdo do territorio de Macau aos cuidados de saude” e os
respectivos custos, com vista a avaliar a inclusdo da hemofilia e outras doengas

hereditarias raras que exijam medicacao dispendiosa ao longo da vida na lista de
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doencas isentas de encargos ao abrigo do “cartdao de assisténcia médica destinado
aos portadores de doengas especiais (cartdo azul)”, ou elaborar um plano especial
de apoio transitorio, garantindo a reducdo ou a iseng¢ao continua dos custos com
a medicacgdo para doentes adultos com hemofilia de acordo com a sua condigdo
clinica real, evitando assim a interrup¢ao da protec¢ao devido ao facto de se ter

atingido uma certa idade?

2. Face ao actual problema de os procedimentos de aprovagao e renovacao
do mecanismo de assisténcia médica demorarem muito tempo e de isso poder
gerar periodos de interrup¢dao na proteccao, o Governo preveé criar um ‘“‘canal
verde rapido” de assisténcia médica para doengas cronicas raras como a hemofilia,
que exigem tratamento medicamentoso continuo e vitalicio, de modo a
simplificar os procedimentos de aprovacdo inicial e renovacao, assegurando a

continuidade do tratamento medicamentoso dos doentes?

3. Tendo em conta que a hemofilia ¢ uma doenga hereditaria incuravel e
permanente, que exige tratamento medicamentoso a longo prazo ou mesmo
vitalicio, vai o Governo alargar o periodo de validade da elegibilidade para a
assisténcia médica destes doentes ou estabelecer um “mecanismo simplificado de
renovagdo automatica”, para eliminar a necessidade de submissdo anual de
diversos comprovativos dos recursos financeiros, permitindo assim que os
doentes possam realizar o seu tratamento com tranquilidade e aliviando a carga

suportada pelos doentes e pelas suas familias?

4 de Setembro de 2026

A Deputada a Assembleia Legislativa da RAEM,

Wong Kit Cheng

1E-2026-09-04 Wong Kit Cheng (P) - WWI-MMC 3



