Pergunta com pedido de resposta escrita E-002254/2016
a Comissao

Artigo 130.° do Regimento

José Inacio Faria (ALDE) e Carlos Zorrinho (S&D)

Assunto: Divulgacao dos principios em matéria de cuidados a prestar em caso de
imunodeficiéncia primaria

As imunodeficiéncias primarias (PID) sédo um grupo de mais de 280 doencas crénicas raras,
responsaveis pelo ndo funcionamento ou pelo funcionamento insuficiente do sistema imunitario do
doente. Para proporcionar aos doentes um nivel de tratamento adequado, serd necessario realizar
rastreios seletivos e estabelecer principios de diagnéstico e tratamento em toda a UE™.

A Frontiers in Immunology publicou principios em matéria de cuidados a prestar em caso de
imunodeficiéncia primaria, que foram elaborados pela principal organizacédo internacional de doentes
neste dominio?, em colaboragcao com uma equipa internacional multidisciplinar de peritos. Estes
principios definem as principais politicas e ac6es a executar pelos Estados-Membros, incluindo pelos
centros especializados, organiza¢des de doentes e registos nacionais.

Tem a Comissdo conhecimento deste importante documento e das suas recomendacdes?

Ter4 a Comissdo em conta a necessidade de um documento desta natureza para orientar os
Estados-Membros? Pondera a Comissdo apoiar os principios em matéria de cuidados a prestar em
caso de PID, enquanto instrumento Util para instituir, em toda a UE, cuidados adequados para o0s
doentes com PID?

As futuras a¢Bes no dominio das doencas raras terdo em conta 0s principios em matéria de cuidados
a prestar no caso destas doencas, incluindo as PID, desenvolvidos por peritos de renome nesta
matéria?

1 Chapel, H. et al., ‘Primary immune deficiencies — principles of care’, Frontiers in Immunology,15 de
dezembro de 2014, DOI: 10.3389/fimmu.2014.00627
2 International Patient Organisation for Primary Immunodeficiencies (IPOPI).
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