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Assunto: Disponibilizacdo gratuita de medicamentos para atrofia muscular
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| - NOTA PREVIA

A Peticdio n.2 458/XHI/3.2 — que solicita a “Disponibilizacdo gratuita de medicamentos para
atrofia muscular espinhal”, deu entrada na Assembleia da Republica a 22 de janeiro de 2018,
nos termos dos n%. 2 e 3 do artigo 9.2 da Lei n.2 45/2007, de 24 de agosto (Terceira
alteracdio a Lei n.2 43/90, de 10 de agosto, alterada pela Lei n.2 6/93, de 1 de margo, e pela
Lei n.2 15/2003, de 4 de junho), adiante designada por Lei do Exercicio do Direito de Peti¢do
(LEDP), tendo baixado a Comissdo de Saude, por determina¢do de Sua Exceléncia o

Presidente da Assembleia da Republica, a 30 de janeiro seguinte.

A Petigdo n.2 327/XII1/3.2 foi distribuida a signataria para a elaboragdo do presente relatério

a 28 de fevereiro de 2018.

Trata-se de uma peticdo exercida coletivamente, nos termos do estatuido nos n%. 3 e 4 do
artigo 4.2 da Lei de Exercicio do Direito de Petigdo, subscrita por 4.145 cidaddos com

assinaturas validadas pelos competentes servicos da Assembleia da Republica.

Considerando o nimero de subscritores da Peticio n.2 458/XIIl/3.2, é obrigatdria a audigdo
dos peticionarios, sendo-o igualmente a sua apreciagdo pelo Plenario da Assembleia da
Republica, conforme disposto, respetivamente, no n.2 1 do artigo 21.2 e na alineaajdon.2 1

do artigo 24.9, da Lei de Exercicio do Direito de Peticdo.
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Il - OBJETO DA PETICAO

Com a apresentagic da Peticdo n.2 458/Xlll/3.2, os peticiondrios solicitam a

“Disponibilizacdo gratuita de medicamentos para atrofia muscular espinhal”.

Il - ANALISE DA PETICAO

Da anélise desta Petigdo resulta claro que o seu objeto estd especificado e o texto é

inteligivel.

Os peticionarios referem, designadamente que:

A Atrofia Muscular Espinhal tem uma prevaléncia estimada de 1 por cada 70 mil,
sendo mais frequente no sexo masculino e manifestando-se entre os seis e os 18
meses;

“as criangas afetadas [por Atrofia Muscular Espinhal tém)] dificuldades em se sentar
de forma independente e séo incapazes de se levantar e de se andar com um ano”,
sendo que a “fraqueza muscular afeta predominantemente as pernas e 0s musculos
do tronco, que o tremor dos dedos é frequente e que sdo comuns a insuficiéncia
respiratoria, escoliose e fraturas em resposta ao minimo trauma”;

O medicamento «Spinraza» é o medicamento usado para tratar casos de atrofia
muscular espinhal, cuja autorizagdo de comercializacdo foi autorizada pela Comissao
Europeia;

O tratamento com Spinraza é feito em viérias doses e s6 pode ser ministrado em meio

hospitalar.
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Tendo em conta o elevado custo do referido medicamento, os peticiondrios pretendem que
o mesmo “seja disponibilizado gratuitamente para os casos diagnosticados de atrofia

muscular espinhal”, os quais, em Portugal, ascendem presentemente a oito.

IV — DILIGENCIAS EFETUADAS PELA COMISSAO

Nestes termos e cumprindo os dispositivos regimentais e legais, os peticionarios foram

ouvidos em audigio, pela Deputada relatora, no dia 3 de maio de 2018.

Na referida audigdo participaram, para além da signataria, uma delegagdo de subscritores da
Peticio, constituida pela Sr.2 Verdnica Sofia Varela de Matos, primeira peticiondria,
acompanhada pelos Srs. Luis Paulo Marques Pereira, Ana Gongalves (APN), Paulo Jorge

Marquez, Anténio Bastiio, Ana Rita Reis, Pedro Rosa, Nuno Rato e Sandra Afonso.

Transcreve-se infra o sumario das questdes abordadas na audi¢do referida, que se considera
parte integrante deste relatério, elaborado pelos servigos de apoio a Comissac de Saude:
“A Deputada Angela Guerra, do PSD, comunicou estarem presentes os Deputados
Antonio Sales e Jodo Marques, do PS. Agradeceu a presenga dos peticiondrios, dando-
lhes a palavra para apresentarem a peticdo, eventualmente, indicando algum facto
novo.
“Verdnica Sofia Varela de Matos, primeira peticiondria, informou que todos os
membros da delegacéio sfio pais de criangas portadoras da atrofia muscular cerebral, a
qual se desenvolve de forma diferente de pessoa para pessoa. Se hd um medicamento

que pode ajudar os seus filhos, ndo entendem porque ndo estd disponibilizado em
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Portugal e é benecido. Deu o exemplo do seu filho que faz hormona do crescimento em
Espanha, que tem custo de trés mil € mensais, ndo sendo a degeneragéio téo rdpida.
“Nuno Rato sublinhou que os pais fardo tudo para salvar os seus filhos, acrescentando
que hd criangas que dependem totalmente de terceiros. Quando iniciaram o processo
da peticdo, que procura que o poder politico ouca a voz dos pais, havia 8 criancas a
necessitar de tratamento, perdendo-se entretanto 2 vidas pela falta de medicamento.
“Ana Gongalves Hisse estar aqui em representagéio da APN, informando que reuniram
com o INFARMED para diligenciar a disponibilizacdo do medicamento para o
tratamento da doenca.

“O Paulo, que vive em Belmonte, é pai do José Miguel de 20 anos. Falou do caso do seu
fitho que fez vdrias infe¢Ges respiratérias, o que o levou a usar um aparelho desde os
trés anos para o ajudar a respirar. Disse que o filho é um aluno brithante, jd fez 0 12.2
ano e este ano vai para a Universidade, mas depende de terceiros para tudo,
esperando uma melhoria com o novo medicamento.

“Outro testemunho, dos pais de uma menina de trés anos, referiram que a menina tem
de usar talas ¢ coletes especiais, mas estdo a ver a doenga agravar-se sem que o
medicamento seja disponibilizado e que deve ser comparticipado a 100%. A sua grande
esperanca € que o tratamento seja iniciado antes dos seis anos para que a crianca
tenha uma melhor qualidade de vida. Disse que o custo do medicamento é elevado,
mas o prego final depende da capacidade de negociar com as farmacéuticas.

“O Deputado Antdnio Sales agradeceu as informagbes, reconhecendo que os
profissionais de saude, de uma maneira geral, ndo tém toda a informagio sobre as
doengas raras, as quais sdo de baixa prevaléncia, entendendo no entanto que a
apresentacdo da peticdo é um meio para chamar a atengdo para essas doengas. O
pedido formulado tem razoabilidade e o papel dos deputados é sensibilizar os decisores
politicos. Deu nota de que recentemente foi aprovado um Projeto de Resolugdo, do PEV
sobre medicamentos, nessa drea, esclarecendo que uma recomendagdo ndo tem

vinculo, mas é uma grande expresséio do ponto de vista politico. Entende que se tem
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abusado nas recomendagdes ao Governo, e af corre-se um risco porque ndo é sério,
ndo tém qualquer vinculo.

“Em nome do PS, disse que tudo fard para que o processo seja bem conseguido.

“A Deputada Angela Guerra agradeceu os esclarecimentos prestados pela delegagio.
“Ficou sensibilizada para o problema depois de ouvir os testemunhos, nomeadamente
o do Paulo, pai do José Miguel, que lhe deu a conhecer o problema no seu circulo
eleitoral. Todos os dias os Deputados recebem pessoas a dar conta do que ndo corre
bem, considerando que a peticGo € mais uma das formas de chegar junto dos
Deputados. Esta PeticGo em concreto chama a atengdo para uma situago grave, que
tem de ser resolvida urgentemente.

“Comprometeu-se a levar esta mensagem ao grupo parlamentar do PSD, apesar de ser
uma matéria da competéncia do Governo e ndo da AR, desejando que o medicamento
possa ser disponibilizado o mais rapidamente possivel.

“Frisou que os Deputados poderGo apresentar iniciativas legislativas para serem
discutidas em Plendrio, aquando da Peti¢do, reconhecendo haver abusos no recurso a
projetos de resolugdo, mas se calhar é porque hd problemas.

“Informou os peticiondrios de como vai decorrer o processo da peti¢do. Serd discutido e
votado em Comissdo o Relatdrio Final, que serd enviado ao PAR para ser discutido em
Plendrio, sendo a primeira peticiondria informada do agendamento em Plendrio para

estarem presentes.”

Como referido supra, foi solicitada informagdo ao Ministro da Salide, a 6 de margo de 2018,
sobre a pretensdo expressa pelos peticionadrios, ndo tendo a Comissdo de Saude obtido

qualquer resposta do executivo até a presente data.

Na auséncia de resposta do Governo, foi possivel a ora relatora apurar, segundo noticias
veiculadas na comunicagao social, que o INFARMED tera informado, em margo passado, que
as criangas portadoras da atrofia muscular cerebral deverdo poder ter acesso a ao

medicamento “Spinraza” ainda no Verdo de 2018, encontrando-se o respetivo processo de
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comparticipacdo em curso e havendo ja tratamentos aprovados, embora apenas para casos

urgentes.

V - OPINIAO DA RELATORA

A atrofia muscular espinhal é uma doenca rara, neuromuscular, caracterizada pela degeneragio
dos neurdnios motores medulares, que produz nefastos efeitos sobre os seus portadores, uma

situagdo particularmente grave por afetar, essencialmente, criangas.

Em 2017 foi autorizado, pela Comissdo Europeia, um medicamento inovador indicado para o
tratamento da atrofia muscular espinhal, decorrendo ha ja cerca de um ano, no INFARMED,
a avaliagdo das condicGes da sua aquisicdo pelos hospitais do Servico Nacional de Satide

(SNS).

Ha evidéncias cientificas que indiciam que o tratamento em aprego, sendo iniciado antes dos
seis anos, terd resultados que se traduzem numa melhor gualidade de vida para estas

criangas.

A signataria ndo ignora o elevado custo inerente a esse medicamento, mas também n3o
pode ignorar a dramdtica situagdo em que se encontram as familias portuguesas que vivem
a tragédia de assistirem, impotentes, a anunciada morte dos seus filhos caso 0s mesmos nio

tenham acesso a essa nova terapéutica, que ja poderia — e deveria — estar disponivel no SNS.
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Neste contexto, embora lamentando profundamente que o Ministro da Salde ndo tenha,

passados quase quatro meses, prestado qualquer a informagao relativamente a pretensdo

expressa pelos peticionarios, a signataria exorta o executivo a tomar as medidas necessarias

que permitam o acesso célere ao novo tratamento, salvaguardando os interesses dos

doentes e do SNS.

VI - PARECER

Tendo em consideracdo o anteriormente exposto, a Comissdo de Saude é de parecer:

1.

Que o objeto da Peti¢do n.2 458/XI1/3.2 — que solicita a “DisponibilizacGo gratuita de
medicamentos para atrofia muscular espinhal”, esta bem especificado, bem como se
encontram inteiramente preenchidos os demais requisitos formais e de tramitagao
definidos no artigo 9.2 da Lei de Exercicio do Direito de Peti¢do, com as alteragdes
introduzidas pela Lei n.2 6/93, de 1 de margo, pela Lei n.2 15/2003, de 4 de junho, e
pela Lei n.2 45/2007 de 24 de agosto — Lei de Exercicio do Direito de Peti¢do (LDP);

A Peticio n.2 458/XIIl/3.2 é assinada por um total de 4.145 peticionarios, pelo que
cumpre os requisitos para apreciagdo no Plenario da Assembleia da Republica, nos
termos da alinea a) do n.2 1 do artigo 24.2 da L.DP;

O presente Relatério e a Petigio n.2 458/XIll/3.2 devem ser remetidos ao Senhor
Presidente da Assembleia da Republica, nos termos, respetivamente, do n.2 8 do
artigo 17.2 e do n.2 2 do artigo 24.2, ambos da LDP;

Deve o presente relatério ser publicado no Didrio da Assembleia da Republica, em
cumprimento do disposto na alinea a) do n.2 1 do artigo 26.2 da LDP;

Deve a Comissdo de Saude, dar conhecimento do presente relatério aos peticionarios,

de acordo com o disposto no artigo 8.2 da LDP.
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Vil - ANEXOS

Nota de Admissibilidade e Relatério da Audicgo

Palacio de S. Bento, 26 de junho de 2018,

A DEPUTADA RELATORA, O PRESIDE

(Angela Guerra) o0sd de Matos Rosa)




