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| - Nota Prévia

A Peticdo n.° 13/XVII/1.?, «Financiamento para doentes com Ataxia de Friedreich», deu
entrada na Assembleia da Republica a 1 de julho de 2025, nos termos do artigo 9.° da Lei n.°
43/90, de 10 de agosto, na redacdo que lhe é dada pela Lei n.° 63/2020, de 29 de outubro,
adiante designada por Lei do Exercicio do Direito de Peticdo (LEDP), tendo baixado a

Comissao de Saude a 9 de julho seguinte.

A Peticao n.° 13/XVII/1.? foi distribuida a signatdria a 25 de setembro de 2025, cumprindo

agora a elaborac¢ao do pertinente relatdrio.

Trata-se de uma peticao exercida coletivamente, nos termos do estatuido nos n°s. 3 e 4 do

artigo 4.° da Lei de Exercicio do Direito de Peticdo, subscrita por 8.034 cidaddos.

Considerando o niimero de subscritores da Peticdo n.° 13/XVII/1.?, a peticdo carece de ser
apreciada em Plendrio, sendo igualmente obrigatéria a audicdo dos peticiondrios,
conforme disposto, respetivamente, na alinea a) do n.° 1 do artigo 24.° e no n.° 1 do artigo

19.°, ambos da LEDP.

Il - Objeto da Peticdo

Com a apresentagao da Peticao n.° 13/XVII/1.?, «Financiamento para doentes com Ataxia de
Friedreich», os peticiondrios, pretendem que sejam adotadas medidas para aprovar o
financiamento do medicamento Skyclarys (omaveloxolona), pelo SNS, para os doentes

com Ataxia de Friedreich.
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Os peticiondrios comecam por caracterizar a Ataxia de Friedreich como uma doenca
genética rara, neurodegenerativa e progressiva, notam que o Syclarys foi aprovado, em
2023, pela Agéncia Europeia de Medicamentos, como o primeiro tratamento para esta

doenga.

O medicamento esta disponivel em Portugal, através do Programa de Acesso Precoce
(PAP), do INFARMED, mas o seu elevado custo sem financiamento pelo Servico Nacional

de Saude (SNS) torna-o inacessivel para a maioria dos pacientes, estimando-se em dezenas.

Il - Analise da Peticao

Da anadlise desta Peticdo resulta claro que o seu objeto estd especificado e o texto é

inteligivel.

A peticdo cumpre os requisitos formais estabelecidos e ndo se verificam razGes para o seu
indeferimento liminar, nos termos das alineas a), b) e ¢) do n.° 1 e das alineas a) e b) do n.°

2 do artigo 12.° da LEDP.

Consultada a base de dados da atividade parlamentar, nao foi localizada qualquer peticao

sobre a matéria em apreco.
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IV - Diligéncias efetuadas pela Comissao

A 25 de setembro de 2025 teve lugar a audicao de uma delegacdo dos peticionarios,
conforme disposto no n.° 1 do artigo 21.° da LEDP, na qual estiveram presentes, em
representacdo dos peticionarios, os Srs. Filipe André Lopes Bento (1° Peticiondrio), Paulo

Lopes e llda Bento.

Estiveram ainda presentes, além da signatdria, os Senhores Deputados Claudia Estevao

(CH), Cristina Vieira Henriques (CH), Armando Grave (CH) e Irene Costa (PS).

Os servicos da Comissdo elaboraram o seguinte sumario das questdes abordadas:
“A Deputada Joana Seabra (PSD), enquanto relatora, agradeceu a presenca do
primeiro peticiondrio e passou-lhe a palavra para uma breve exposicao.
“ O peticiondrio referiu o universo de pessoas afetadas pela doenca ataxia de
Friedreich (40 a 50 pessoas em Portugal) e sublinhou que o objetivo da peticao é
o financiamento do primeiro medicamento para esta condicao, medicamento que
traz esperanca aos portadores desta doenca e que, esperam os peticionarios, deve
estar disponivel para todos.
“A Deputada Joana Seabra (PSD) agradeceu a iniciativa dos peticiondrios e
lembrou as consequéncias da doenca em questao, as quais parecem poder agora
ser mitigadas através do medicamento aprovado em 2023 pela Agéncia Europeia
do Medicamento, que devolveu aos doentes esperanca e qualidade de vida. O
custo elevado do medicamento, todavia, torna-o inacessivel a maioria dos
doentes, e o que os peticiondrios pretendem é que todos possam beneficiar do
mesmo, o0 que ja é uma realidade noutros paises.
“Colocou entdo algumas questdes ao peticionario, relacionadas com as principais
dificuldades no diagndstico precoce e referenciacdo para centros especializados,
o numero de doentes que ja teve acesso ao medicamento, que outras respostas

podem ser prioritarias para melhorar a vida dos doentes e que paises ja asseguram
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o financiamento deste novo tratamento. Concluiu, recordando que a politica de
saude nao pode ser apenas gestao de niumeros e de orcamentos e notando que o
acesso a medicamentos inovadores ndao é um privilégio, € uma questdao de
dignidade, de equidade e de justi¢a social.

“A Deputada Cristina Vieira Henriques (CH) cumprimentou os presentes e
comegou por referir que ainda ha dividas sobre a eficacia do medicamento alongo
prazo e em termos de sobrevida. Nao 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
0s quais vai ter algum efeito, tendo em conta a incerteza sobre se aumenta o
tempo de vida do doente e se é eficaz a longo prazo. Concluiu, notando que nao
pde em causa aplicacao da medicacdo de uma forma generalizada, para evitar
desigualdade de oportunidades entre os doentes.

“A Deputada Irene Costa (PS) cumprimentou os presentes e os peticionarios, apds
0 que salientou o impacto que a doenca tem para todas as vertentes da vida dos
doentes. Aludindo ao facto de o medicamento nao curar a doenga, mas trazer
grandes melhorias na qualidade de vida didria, sublinhou que, conforme ja foi
transmitido pela Ministra da Saide, o medicamento ja foi avaliado e aprovado pelo
Infarmed, estando em fase de avaliacao 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 territdrio.

“O peticionario sustentou que, de facto, é preciso mais tempo de toma para
verificar os efeitos do medicamento, até porque o mesmo ndo cura absolutamente
a condicao, mas regride a sua evolu¢ao. Logo, cada doente é muito especifico,
assim como o é a evolu¢do da sua condi¢do. Enfatizou que os beneficios
psicoldgicos do medicamento sdao também muito importantes. Defendeu que é

imperativo que haja um acompanhamento multidisciplinar, incluindo terapia fisica.
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“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 selecao de doentes para beneficiar
do medicamento, considerou que n3ao pode responder a questao, dado ndo
concordar com a mesma. Quanto aos apoios, pela informacao de que dispde, ha
disponibilidade do Estado para tal.

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

habituais.”

V - Opiniao da Relatora

Embora nos termos regimentais aplicdveis, a opinidao da signataria seja de elaboragao
facultativa, a signataria entende dever referir que, a peticdo levanta uma questao relevante
de saude publica e de equidade no acesso a terapéuticas inovadoras, nomeadamente de

doencas raras.

O direito a protecao da saude, consagrado no artigo 64° da Constitui¢ao, imp6e que o SNS
procure respostas proporcionais e sustentaveis para estas situa¢des, evitando que o custo

individual inviabilize o tratamento de quem dele necessita.

Reconhece-se, no entanto, que a decisao de financiamento de medicamentos depende de
processos técnico-cientificos rigorosos, da avaliagdao custo-beneficio e da negociagao com
aindustria farmacéutica, competéncias que cabem ao INFARMED e ao Ministério da Saude.
Ainda assim, é essencial garantir transparéncia e celeridade nesses processos, de modo a

que o tempo administrativo nao agrave a vulnerabilidade dos doentes.
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Assim, a relatora considera meritdrio o objeto da peticdo e entende que deve ser
ponderada com urgéncia uma solu¢ao que permita o acesso dos doentes portugueses a
omaveloxolona, salvaguardando a sustentabilidade do SNS e os principios da equidade e

da justica social.

VI - Conclusoes e Parecer

Tendo em consideracdo o anteriormente exposto, a Comissao de Saldde emite o seguinte
parecer:

1. A Peticdo n.° 13/XVII/1.?, «Financiamento para doentes com Ataxia de Friedreich» foi
subscrita por mais de 8.200 cidaddos, evidenciando um significativo apoio social a
causa apresentada.

2. A peticao solicita que o Estado portugués assegure o financiamento do
medicamento Skyclarys (omaveloxolona) para o tratamento da ataxia de
Friedreich.

3. Em Portugal, o acesso ao medicamento encontra-se atualmente limitado ao
Programa de Acesso Precoce do INFARMED.

4. Na audicdo de representantes dos peticionarios foi reforcada a importancia da
garantia de um acesso equitativo, transparente e célere a referida terapéutica.

5. A matéria em apreco é relevante e merece acompanhamento atento por parte do
Governo e das entidades competentes, designadamente o Ministério da Saide e o
INFARMED.

6. Face ao exposto, a presente peticao deve ser remetida ao Governo, recomendando

que sejam avaliadas as condi¢ces necessdrias para assegurar O acesso ao
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medicamento Skyclarys (omaveloxolona) aos doentes com ataxia de Friedreich,
ponderando critérios de eficacia, seguranca, custo-efetividade e equidade no
acesso ao tratamento.

7. Deve a Comissdo de Saude acompanhar a evolu¢do do processo de avaliagao e
eventual financiamento deste medicamento, garantindo uma resposta célere e

justa as necessidades dos doentes com doencas raras.

VIl - ANEXOS

Nota de Admissibilidade

Palacio de S. Bento, 21 de janeiro de 2026,

A DEPUTADA RELATORA, O PRESIDENTE DA CQMISSAO,

(J&ana Seabra) (Eitipe Neto Branddo)



