Comissao Parlamentar de Inquérito
Gémeas Tratadas com o Medicamento Zolgensma

Perguntas do Grupo Parlamentar do PSD

1. Quando é que tomou conhecimento do caso das gémeas luso-brasileiras?

Em meados de Setembro 2019, no hospital de Faro, através de Ménica Casinha, que me
procurou para obter informacgéo sobre o tratamento de atrofia muscular espinhal em Portugal.

2. Como é que Monica Casinha, Prima de Daniela Martins, teve acesso ao seu email? Qual a sua
relagdo com Ménica Casinha?

Conheci Mdnica Casinha em Junho, ou Julho de 2019, no hospital de Faro, a propdsito de uma
situagao clinica que lhe dizia respeito e na qual fui chamada a colaborar. Em Setembro, Ménica
Casinha procurou-me no hospital de Faro, relatando-me que tinha uma prima com duas
criangas com atrofia muscular espinhal, que ndo conseguiam fazer tratamento no Brasil, pelo
que vinha saber informagées sobre a possibilidade de fazer tratamento em Portugal.
Acrescentou que as criangas estavam a tratar de obter a nacionalidade portuguesa, visto que a
mae era de ascendéncia portuguesa. Na ocasido, informei-a que néo tratava a doenga, nem
sabia qual o ponto da situagéo do tratamento, em Portugal. Estando em causa uma patologia
grave com uma janela de tratamento curta, disponibilizei-me a solicitar informagédo a um dos
centros de referéncia, disponibilizando o meu email pessoal para que pudesse canalizar-me a
informacgéo pertinente.

3. Que diligéncias efetuou apds ter recebido o pedido de ajuda Mdnica Casinha, prima de
Daniela Martins?

Informei o Dr. José Pedro Vieira da situagao, com os elementos fornecidos por Mdénica Casinha,
tendo em vista obter informacgé&o sobre a viabilidade das crian¢as fazerem tratamento em
Portugal, considerando os aspetos clinicos e 0s aspetos administrativos, aos quais eu ndo sabia
responder.

4. Apés ter reencaminhado o pedido para o Dr. José Pedro Vieira, voltou a ser contactada por
algum membro da familia das gémeas?

Troquei vdrios mails com a Sra. Monica Casinha com informagbées sobre as gémeas, 0s quais
partilhei com o Dr. José Pedro Vieira, até ao inicio de outubro, quando entendemos que ndo se
justificava a minha intermediagao na informacao. A partir dai a informagao passou a ser trocada
diretamente entre o Dr. José Pedro Vieira e a familia das gémeas. Néo tive contactos com outros
familiares.

5. Teve mais alguma intervengao no caso, apods ter reencaminhado o pedido para o Dr. José
Pedro Vieira?

O meu pedido ao Dr. José Pedro Vieira visava apenas obter informagé&o sobre o ponto da
situagao do tratamento em Portugal, para transmitir a familia. Acompanhei até ao inicio de
outubro a informacgéao intercambiada, até me desligar do assunto, e ndo soube as ultimas
informacgées transmitidas a familia. Nao tive qualquer intervengdo posterior.

6. Na qualidade de médica de hospital publico, alguma vez recebeu alguma solicitagao para
efetuar uma marcacgao de consulta a solicitagcao de titulares de cargos politicos?

As marcacgoées de consultas tém formalidades proprias, quaisquer que sejam as origens dos
pedidos. Nao me recordo de ter recebido solicitag6es de titulares de cargos politicos.



Perguntas do Grupo Parlamentar do PS:

1. «Como teve conhecimento do caso das meninas gémeas? Ou seja, quem lhe apresentou o
caso, que informacao lhe transmitiu, que pedidos lhe foram feitos e em que momento ou
momentos?

Tive conhecimento pela Sra. Monica Casinha, que me disse que a prima tinha tido gémeas com
diagndstico de atrofia muscular espinhal, ndo conseguia fazer o tratamento no Brasil, e
perguntou se em Portugal o mesmo era administrado a estas criangas. Refiro que conheci
Monica Casinha em Junho, ou Julho de 2019, no hospital de Faro, a propdsito de uma situagao
clinica que lhe dizia respeito e na qual fui chamada a colaborar. Em Setembro de 2019, Mdnica
Casinha abordou-me no hospital a pedir ajuda e a relatar a situagdo. Informei-a que néo tratava
a doenca em causa, nem sabia qual o ponto da situa¢do do tratamento, em Portugal. Porque
estava em causa uma patologia grave, com uma janela de tratamento curta, disponibilizei-me a
solicitar informagao a um dos centros de referéncia, pelo que forneci o meu email para que
pudesse canalizar a informacao pertinente. Carreei os elementos fornecidos por Monica
Casinha ao Dr. José Pedro Vieira, CHLC, para sua apreciagdo com vista a obter uma informagao
de retorno para a familia.

2. Que contactos fez no &mbito do SNS, no Algarve ou em Lisboa, e junto dos Lusiadas?

N&o fiz nenhum outro contacto em qualquer instdncia, nem no Algarve, nem em Lisboa, além do
pedido de informagao ao Dr. José Pedro Vieira. Refiro que nunca tive contacto com as criangas,
nem dei qualquer parecer sobre o assunto.

3. O que solicitou nesses contactos?

Como dito atras, apenas dei conhecimento da situagéo e solicitei informagédo ao Dr. José Pedro
Vieira sobre as possibilidades de tratamento em Portugal, com vista a informar a familiar.

4. Qual foi a resposta recebida nesses contactos?

Na informag&o que me transmitiu, o Dr. José Pedro Vieira disse-me que tinha consultado a
Administragdo do seu Centro Hospitalar e que, do ponto de vista administrativo, o tratamento
poderia ser efetuado em duas condi¢cbes, tendo cartdo de cidadédo, ou mediante protocolo entre
os Governos de Portugal e Brasil. Entretanto, recebida informacao do inicio de tratamento das
gémeas com Nusinersen no Brasil, o Dr. José Pedro Vieira transmitiu a necessidade de clarificar
os aspetos clinicos diretamente com a familia. A partir dessa altura, primeira semana de
outubro, a troca de informacgéao passou a fazer-se diretamente entre a familia das gémeas e o Dr.
José Pedro Vieira, e eu que deixei de acompanhar o assunto.

5. Alguma vez falou com alguém da Presidéncia da Republica, do Gabinete do Primeiro-Ministro,
do Ministério da Saude, com Nuno Rebelo de Sousa?

Na&o, nunca.
6. Alguma vez contactou com os pais das criangas?
Na&o, nunca.

7. Em algum momento deste processo teve a percegao de que haveria interferéncias politicas
neste processo?

Na&o, nunca.

8. Se sim, de quem?» N/A



Perguntas do Grupo Parlamentar do CH:

1. «Quando teve conhecimento pela primeira vez do caso das gémeas luso-brasileiras?
Em 17 de Setembro 20189.

2. Segundo o Relatdrio da IGAS, a Dra. Carla Mendonca foi “a primeira profissional de saude
contactada em Portugal”.

- Assim, pedimos-lhe que faga uma analise cronolégica dos acontecimentos, desde que teve
conhecimento do caso e até que deixou de ter contacto com o mesmo.

3. Como foi 0 seu primeiro contacto com a familia das gémeas, quem a contactou, quando e por
que via?

4. O que lhe foi solicitado nesses contactos e que diligéncias tomou face a isso?

5. Alguma vez lhe foi solicitada a marcagéo de uma consulta para as gémeas ou teve contacto
direto com os pais das criangas?

Néo.
6. Segundo o Relatdrio da IGAS:

= No dia 19 de setembro de 2019, “Ménica Casinha contacta a médica Dra. Carla Mendonga, do
Centro Hospitalar Universitario do Algarve, E.P.E., no sentido de aferir se recebeu a
documentagao remetida relativa as criangas gémeas”.

- Qual o contexto que antecedeu este e-mail e que propiciou que a referida “documentacgao”
lhe fosse entregue?

- De que “documentagao” se tratava e o que fez com a mesma?
- Em que contexto conheceu Ménica Casinha, a familiar das gémeas?
Respostas as questdes 2, 3, 4, e 6:

Conheci Mdnica Casinha em Junho, ou Julho de 2019, no hospital de Faro, a propdsito de uma
situagao clinica que lhe dizia respeito e na qual fui chamada a colaborar. Em 17 de Setembro,
Ménica Casinha procurou-me no hospital de Faro, relatando-me que tinha uma prima com duas
criangas com atrofia muscular espinhal, que ndo conseguiam fazer tratamento no Brasil, pelo
que vinha saber informagées sobre a possibilidade de fazer tratamento em Portugal.
Acrescentou que as criangas estavam a tratar de obter a nacionalidade portuguesa, visto que a
mae era de ascendéncia portuguesa. Na ocasiao, informei-a que eu nao tratava a doenga, nem
sabia qual o ponto da situagéo do tratamento, em Portugal. Estando em causa uma patologia
grave com uma janela de tratamento curta, disponibilizei-me a solicitar informagédo a um dos
centros de referéncia, fornecendo o meu email pessoal para que pudesse canalizar-me a
informacgéo pertinente.

Carreei 0s elementos fornecidos por Monica Casinha ao Dr. José Pedro Vieira, CHLC, para sua
apreciagcdo com vista a obter uma informacgéo de retorno para a familia.

7. Num dos e-mails dirigido a si pelo familiar das meninas Ménica Casinha em 08.10.2019,
encontramos afirmac¢des como:

= “As meninas no dia 20 deste més irdo receber mais uma dose do spinraza”

= “A Daniela Martins, mae das gémeas, ja tem toda a documentagao necessaria das meninas
para virem para ca.”

= “Inclusive ha uma advogada em Lisboa que ira tratar de inscrevé-las num Centro de Saude em
Lisboa, ja que todo o tratamento sera la. A familia ha pouco me questionou a hipétese de um
médico da equipa aqui poder ir avaliar as meninas no Brasil (a fim de agilizar o processo)”.



= “Cada vez mais estamos todos preocupados e correndo contra o tempo”

- Assim, perguntamos se dos contactos que estabeleceu com a familiar das criangas,
conseguiu perceber que o intuito da familia era o acesso ao tratamento com Zolgensma em
Portugal?

A minha percegéo inicial foi que as gémeas nao teriam efetuado qualquer tratamento no Brasil.
Mesmo apds a informagéo fornecida por Monica Casinha, a 26 de setembro, de que tinha feito a
primeira toma de Nusinersen no Brasil, ‘...mediante uma preliminar na justi¢a’, eu ndo deduzi
que a pretenséo fosse fazer Zolgensma em Portugal.

8. Também no Relatério da IGAS é referido que no dia 9 de outubro de 2019, “Dr. José Pedro
Vieira do CHULC, E.P.E., apds contacto da Dra. Carla Mendonga, solicita informagao a Mdnica
Casinha sobre o estado de saude das gémeas e quanto a sua nacionalidade portuguesa”;

- Em que momento contactou o Dr. José Pedro Vieira, por que via e qual o intuito deste
contacto?»

Consoante disse atras, o contacto com o Dr. José Pedro Vieira, foi feito logo que tive
conhecimento da situaggo, em 17 setembro 2019, e visou obter informagéo sobre a
possibilidade de efetuar tratamento em Portugal, tendo em conta os aspetos administrativos e
os aspetos clinicos. A data eu deduzi que estava em causa tratamento com Nusinersen.

Perguntas do Grupo Parlamentar da IL:

1. «Quando é que tomou conhecimento da situagao clinica destas criangas? Como? Através de
quem? E em que circunstancias?

Tive conhecimento pela Sra. Monica Casinha, que me disse que a prima tinha tido gémeas com
diagndstico de atrofia muscular espinhal, ndo conseguia fazer tratamento no Brasil, e perguntou
se em Portugal o mesmo era administrado a estas criangas. Refiro que conheci Mdnica Casinha
em Junho, ou Julho de 2019, no hospital de Faro, a propdsito de uma situagao clinica que lhe
dizia respeito e na qual fui chamada a colaborar. Em 17 de Setembro de 2019, Ménica Casinha
abordou-me no hospital a pedir ajuda e a relatar a situacéo. Informei-a que néo tratava a doenga
em causa, hem sabia qual o ponto da situagéo do tratamento, em Portugal, e, porque estava em
causa uma patologia grave com uma janela de tratamento curta, disponibilizei-me a solicitar
informagéao a um dos centros de referéncia, pelo que forneci o meu email para que pudesse
canalizar a informacgéo pertinente. Carreei os elementos fornecidos por Monica Casinha ao Dr.
José Pedro Vieira, CHLC, para sua apreciagdo com vista a obter uma informacgao de retorno para
a familia.

2. 0 que é que lhe foi transmitido? O que € que lhe foi enviado - que tipo de informacao e
documentagao? E o que é que lhe foi pedido?

Foi-me transmitida alguma informacgao clinica, foi-me dito que a familia estava a tratar do
processo de naturalizagdo em Portugal e foi-me pedida informagéo sobre a possibilidade de
fazer tratamento da AME em Portugal.

3. Qual foi a sua resposta? O que fez depois? Com quem é que falou? O que disse? E aquem é
gue enviou a informacgéao e/ou documentagao?

Como mencionado atras, disse que néo tratava essa patologia, que remetia para centros de
referéncia, e que a Unica ajuda que poderia dar era perguntar a alguém desses centros
especializados. Contactei o Dr. José Pedro Vieira, dando-lhe conhecimento do assunto e
pedindo informacgao para transmitir a familiar das criangas.

4. Marcou alguma consulta para observagao destas criangas? Porqué?



N&o marquei nenhuma consulta, nem ninguém me pediu para marcar, nem eu me disponibilizei
para avaliar as criangas.

5. Na eventualidade de nao ter marcado nenhuma consulta, transmitiu essa decisao a alguém?
Qual foi a reagao?

Nao tive qualquer pedido de consulta, por nenhuma via.

6. Falou com o Dr. José Pedro Vieira e/ou com a Dra. Teresa Moreno? Qual foi o contetido dessa
conversa? E o que é que a motivou?

Digo atras como se processou o contacto e a troca de informagédo com o Dr. José Pedro Vieira.
N&o me recordo de ter falado do assunto com a Dra. Teresa Moreno. A tnica informagdo que
transmiti a familiar foi a fornecida pelo Dr. José Pedro Vieira.

7. Qual é a sua opinidao clinica sobre o tratamento dado a estas criangas?

Séao tratamentos sem tempo de recuo suficiente para se saber os resultados clinicos a longo
prazo. Os custos de um ou outro tratamento, se vistos a longo prazo podem néao ser muito
diferentes. Do ponto de vista de comodidade, o Zolgensma € vantajoso por ser dose unica,
enquanto Nusinersen obriga a administragao Intra tecal de 4/4 meses. A pratica médica evolui
muito rapidamente e, neste tipo de doengas raras, as decisdes devem ser tomadas por centros
de referéncia. Eu ndo me sinto abalizada para dar uma resposta categorica. Aceito que foram
bem tratadas.

8. Em algum momento alguém a contactou no sentido de pressionar a agir de determinada
forma? Quem? Por que motivo? E sentiu essa pressao?

Nunca fui pressionada a agir de qualquer forma.

9. Contactou diretamente com os familiares destas criangas? Em que momentos? Em que
circunstancias? E qual foi o conteudo dessa(s) conversa(s)?»

Os unicos contactos com familiares das criangas foram com Mdnica Casinha, como refiro atras,
e visaram apenas troca de informacéao sobre possibilidade de tratamento em Portugal.

Perguntas do Grupo Parlamentar do L:

1. «Quando é que os contactos de amigos e familiares das criangas se iniciaram e com que
propésito?

2. Quem é que foram os amigos e familiares que iniciaram o contacto com o CHUA e como
chegaram até si?

3. Que informacao foi partilhada consigo através desses contactos e para que efeito?
Resposta as perguntas 1,2 e 3:

Tive conhecimento da situagdo através da Sra. Monica Casinha, que me disse que a prima tinha
tido gémeas com diagndstico de atrofia muscular espinhal, ndo conseguia fazer o tratamento no
Brasil, e perguntou se em Portugal o mesmo era administrado a estas criangas. Refiro que
conheci Mdénica Casinha em Junho, ou Julho de 2019, no hospital de Faro, a propdsito de uma
situagao clinica que lhe dizia respeito e na qual fui chamada a colaborar. Em 17 de Setembro de
2019, Mdnica Casinha abordou-me no hospital a pedir ajuda e a relatar a situaggo. Informei-a
que n4o tratava a doenga em causa, nem sabia qual o ponto da situa¢do do tratamento, em
Portugal. Porque estava em causa uma patologia grave, com uma janela de tratamento curta,
disponibilizei-me a solicitar informagao a um dos centros de referéncia, pelo que forneci o meu
email para que pudesse canalizar a informacgéo pertinente. Carreei os elementos fornecidos por



Monica Casinha ao Dr. José Pedro Vieira, CHLC, para sua apreciagdo com vista a obter uma
informacgao de retorno para a familia.

4. Alguma vez foi contactada pelo Dr. Nuno Rebelo de Sousa ou pela sua mulher Juliana
Drumond ou por quem os representasse? Em algum momento se apercebeu de mengdes por
parte de terceiros a estas pessoas? Alguma vez assistiu a conversas da mae, do pai ou outros
familiares das criangas nas quais os nomes destas pessoas fossem mencionados?

Na&o, nunca.

5. Em algum momento teve algum tipo de contacto com a mée ou o pai das criangas, presencial
ou virtualmente?

Na&o, nunca.
6. Alguma vez viu ou avaliou o estado de saude das criangas em consulta?
Na&o, nunca.

7. Porque é que entrou em contacto com o Dr. José Pedro Vieira, médico do CHULC? Como e
porque encaminhou o caso para este médico em especifico?

Os centros de referéncia pediatricos para o nosso hospital sdo o Hospital D. Estefania (CHLC) e
o Hospital de Santa Maria (CHLN). Geralmente socorremo-nos de um ou de outro. Nesta
situagao, sem qualquer razao particular, pediinformagédo ao Dr. José Pedro Vieira.

8. Apds o encaminhamento das criangas para o Dr. José Pedro Vieira, voltou a ter qualquer tipo
de contacto com o caso, equipas médicas ou familiares das criangas?»

Devo referir que ndo encaminhei as criangas para o Dr. José Pedro Vieira. Eu expus a situagdo ao
Dr. José Pedro Vieira com vista a obter informacgao precisa a transmitir a familia. A partir de um
determinado momento, inicio de outubro, a troca de informag&o passou a ser feita diretamente
entre o Dr. José Pedro Vieira e a familia das criangas, e eu deixei de ter contacto com o caso.

Perguntas do Grupo Parlamentar do CDS-PP:

1. «Como e quando tomou conhecimento do caso das gémeas luso-brasileiras?
2. Que diligéncias fez quando lhe foi dado conhecimento?
Resposta as perguntas 1 e 2:

Tive conhecimento pela Sra. Monica Casinha, que me disse que uma sua prima tinha tido
gémeas com diagndstico de atrofia muscular espinhal, ndo conseguia fazer tratamento no
Brasil, e perguntou se em Portugal o mesmo era administrado a estas criangas. Refiro que
conheci Mdénica Casinha em Junho, ou Julho de 2019, no hospital de Faro, a propdsito de uma
situagao clinica que lhe dizia respeito e na qual fui chamada a colaborar. Em 17 de Setembro de
2019, Mdnica Casinha abordou-me no hospital a pedir ajuda e a relatar a situaggo. Informei-a
que n4o tratava a doenga em causa, nem sabia qual o ponto da situa¢do do tratamento, em
Portugal. Porque estava em causa uma patologia grave, com uma janela de tratamento curta,
disponibilizei-me a solicitar informagao a um dos centros de referéncia, pelo que forneci o meu
email para que pudesse canalizar a informacgéo pertinente. Carreei os elementos fornecidos por
Monica Casinha ao Dr. José Pedro Vieira, CHLC, para sua apreciagdo com vista a obter uma
informacgao de retorno para a familia.

3. Alguma vez falou sobre a situagao das gémeas com Nuno Rebelo de Sousa ou com a esposa
deste?

Na&o, nunca.



4. O que lhe foi dito a data pelo Hospital D. Estefania?

Na informag&o que me transmitiu, o Dr. José Pedro Vieira disse-me que tinha consultado a
Administragdo do seu Centro Hospitalar e que, do ponto de vista administrativo, o tratamento
poderia ser efetuado em duas condi¢bes, tendo cartdo de cidadédo, ou mediante protocolo entre
os Governos de Portugal e Brasil. Entretanto, recebida informacao do inicio de tratamento das
gémeas com Nusinersen no Brasil, o Dr. José Pedro Vieira transmitiu a necessidade de clarificar
o assunto e dispbs-se a fazé-lo diretamente com a familia. A partir desse momento, inicio de
outubro, deixei de acompanhar o assunto.

5. Entrou em contacto com o Hospital Santa Maria e, nomeadamente, com a Dr.2 Teresa
Moreno?

Néo.
6. Marcou alguma consulta para as gémeas no Hospital Lusiadas?
Néo.

7. Sabia que o pai das gémeas detinham um seguro no Brasil para custear despesas derivadas
da doenca rara de que padeciam?

Néo.

8. Em que momento soube que os pais tinham conseguido uma consulta no Hospital de Santa
Maria?

Néo sei precisar, mas soube muito posteriormente.

9. Depois de ter recebido uma recusa do Hospital D. Estefania ndo estranhou, sendo uma
médica com experiéncia vasta na area, que fosse conseguida a marcagao de uma consulta no
Santa Maria de forma tao rapida e logo ap6s uma recusa do Esteféania?

Devo precisar que, em momento algum, eu tive participagao na assisténcia das criangas. Nunca
estiveram na minha consulta, nem eu solicitei qualquer consulta a qualquer entidade. O meu
contributo foi no sentido de transmitir a familia informagéao exata. Como tal, ndo acompanhei o
processo assistencial em concreto, ndo tive conhecimento da ultima informacgao transmitida a
familia pelo Dr. José Pedro Vieira, e s6 muito posteriormente soube da marcagéo da consulta
em Santa Maria.

10. Sabia que a consulta no Santa Maria tinha sido marcada a pedido do ex-secretario de Estado
da Saude Lacerda Sales?»

Na&o, nao sabia.

Faro, 17 de novembro 2024

Carla Isabel Pires Mendonga



