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Deputados presentes:
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Claudia Estevao (CH)

Cristina Vieira Henrigues (CH)

Armando Grave (CH)

Irene Costa (PS).

A Deputada Joana Seabra (PSD), enquanto relatora, agradeceu a presenca do primeiro

peticionario e passou-lhe a palavra para uma breve exposicéao.

O peticionario referiu 0 universo de pessoas afetadas pela doenca ataxia de Friedreich
(40 a 50 pessoas em Portugal) e sublinhou que o objetivo da peti¢cdo é o financiamento
do primeiro medicamento para esta condicdo, medicamento que traz esperanca aos
portadores desta doenca e que, esperam 0s peticionarios, deve estar disponivel para

todos.

A Deputada Joana Seabra (PSD) agradeceu a iniciativa dos peticionarios e lembrou as
consequéncias da doenca em questdo, as quais parecem poder agora ser mitigadas

através do medicamento aprovado em 2023 pela Agéncia Europeia do Medicamento,


https://www.parlamento.pt/ActividadeParlamentar/Paginas/DetalhePeticao.aspx?BID=34232

gue devolveu aos doentes esperanca e qualidade de vida. O custo elevado do
medicamento, todavia, torna-o inacessivel a maioria dos doentes, e 0 que 0s
peticionarios pretendem € que todos possam beneficiar do mesmo, o que j4 € uma

realidade noutros paises.

Colocou entdo algumas questdes ao peticionario, relacionadas com as principais
dificuldades no diagndéstico precoce e referenciagdo para centros especializados, o
ndamero de doentes que ja teve acesso ao medicamento, que outras respostas podem
ser prioritrias para melhorar a vida dos doentes e que paises jA asseguram o
financiamento deste novo tratamento. Concluiu, recordando que a politica de saude néo
pode ser apenas gestdo de numeros e de orgcamentos e notando que 0 acesso a
medicamentos inovadores ndo é um privilégio, € uma questdo de dignidade, de

equidade e de justica social.

A Deputada Cristina Vieira Henriques (CH) cumprimentou os presentes e comegou por
referir que ainda ha davidas sobre a eficacia do medicamento a longo prazo e em termos
de sobrevida. Ndo colocando em causa a necessidade do medicamento, perguntou se
vale a pena esperar por mais resultados e se faz sentido que os doentes sejam
selecionados caso a caso, identificando aqueles para os quais vai ter algum efeito, tendo
em conta a incerteza sobre se aumenta o tempo de vida do doente e se € eficaz a longo
prazo. Concluiu, notando que ndo pde em causa aplicagdo da medicagdo de uma forma

generalizada, para evitar desigualdade de oportunidades entre os doentes.

A Deputada Irene Costa (PS) cumprimentou 0s presentes e 0s peticionarios, apos o que
salientou o impacto que a doenca tem para todas as vertentes da vida dos doentes.
Aludindo ao facto de o medicamento n&o curar a doenga, mas trazer grandes melhorias
na qualidade de vida diaria, sublinhou que, conforme ja foi transmitido pela Ministra da
Saude, o medicamento ja foi avaliado e aprovado pelo Infarmed, estando em fase de
avaliacdo custo-beneficio, mas continua-se num impasse de se verificar que apenas
alguns doentes tém acesso ao medicamento. Questionou o peticionario sobre produtos
de apoio e consultas multidisciplinares, nomeadamente como funcionar em todo o

territorio.

O peticionario sustentou que, de facto, € preciso mais tempo de toma para verificar os
efeitos do medicamento, até porque 0 mesmo néo cura absolutamente a condigdo, mas
regride a sua evolug¢do. Logo, cada doente € muito especifico, assim como o0 € a
evolugdo da sua condicdo. Enfatizou que os beneficios psicolégicos do medicamento

sdo também muito importantes. Defendeu que € imperativo que haja um

acompanhamento multidisciplinar, incluindo terapia fisica.



O medicamento foi aprovado inicialmente nos Estados Unidos da América — ja se
encontrava em estudo ha 5 anos - e, na Europa, sabe que se encontra ja disponivel na
Alemanha e na Holanda. No que respeita a selecdo de doentes para beneficiar do
medicamento, considerou que ndo pode responder a questao, dado ndo concordar com
a mesma. Quanto aos apoios, pela informacdo de que dispde, h& disponibilidade do
Estado para tal.

A Deputada relatora Joana Seabra (PSD) agradeceu, mais uma vez, toda a informacéo
prestada, dando nota de que a peticao seguird agora os tramites habituais.

A reunido foi objeto de gravacédo, a qual faz parte integrante do presente sumario.

Palacio de Sao Bento, em 25 de setembro de 2025

O assessor parlamentar

Vasco Cipriano
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