Perguntas do Grupo Parlamentar do PSD:

1. «Em que periodo temporal acompanhou as gémeas Maité e Lorena?

- Como fisioterapeuta, ouvi falar das gémeas com AME tipol chamadas Maité e
Lorena, em Novembro de 2019. Foi um pai de uma paciente que acompanho em Sao
Paulo (em regime de consultadoria 4 equipa multidisciplinar que a trata) que
recomendou que a familia dessas gémeas me contactasse para eu dar uma opinido
acerca da condi¢do respiratéria delas (nessa altura internadas numa unidade de
cuidados intensivos de um hospital em Sao Paulo) e se podia dar algumas orienta¢des
sobre os cuidados respiratorios e as estratégias de suporte ventilatorio &4 equipa
assistencial. Lembro-me nessa altura de ter realizado uma videochamada com a mae
das gémeas (Daniela Martins) e com equipa assistencial hospitalar (médico e
fisioterapeuta) para analisar o quadro clinico respiratdrio e orientar/recomendar
algumas estratégias terapéuticas. Nessa videochamada fui informado da inten¢do dos
pais das Gémeas de viajarem com as mesmas para Portugal para serem avaliadas por
uma equipa de Neuropediatria. Ao saber dessa inten¢do, analisei juntamente com a
equipa de satde, os critérios de estabilidade respiratdria necessarios para realizar uma
viagem aérea desta dimensao. Nessa altura ndo estavam reunidos esses critérios, pelo
que fui contactado mais tarde (cerca de 2 semanas depois) para esclarecer e orientar
algumas condutas relacionadas com a viagem de avido das gémeas (necessidade de
suporte ventilatorio a bordo, acesso rapido a assisténcia mecanica da tosse a bordo,
necessidade de acompanhamento por profissionais de satde experientes,
monitorizagdo respiratoria a bordo, baterias e acessoOrios necessarios levar a bordo,
entre outras recomendagdes).

- Conheci presencialmente as gémeas Maité e Lorena, bem como os seus pais em
Fevereiro 2020, quando estava em Lisboa num compromisso académico e fui
convidado para uma visita informal & sua residéncia. Este encontro foi apenas para as
conhecer ndo tendo sido prestada nenhuma avaliagdo clinica nem nenhum
tratamento/orientagdo no Ambito da minha especialidade.

- Posteriormente, consultei presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena
em Julho 2020 (antes da toma da medica¢dao Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021
e Julho 2022.

- Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo em
Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre guardo 2
dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares que me
solicitam orientag¢des a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2 dias para
novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo incluidas as gémeas
Maité e Lorena.

2. Quem o referenciou a familia das gémeas luso-brasileiras?
- Quem me referenciou 4 familia das gémeas foi um pai de uma paciente que
acompanho em Sao Paulo (em regime de consultadoria &4 equipa multidisciplinar que
a trata) que recomendou que a familia das gémeas me contactasse pela minha
diferencia¢do em Fisioterapia Respiratoria e Suporte Ventilatorio



3. Onde conheceu e qual é a sua ligacio ao Dr. John Bach?

- Conheci o trabalho do Dr. John Bach em 1999 no meu ultimo ano do curso de
Fisioterapia e ap6s terminar o meu curso em 2000, viajei para New Jersey, EUA a seu
convite para, sob a sua orientacdo, receber um treino especifico sobre os protocolos
de Fisioterapia Respiratoria e Suporte Ventilatorio em doencas neuromusculares
(adultos e pediatricos). Especializei-me nesta drea com o Dr. John Bach e mantive
uma proxima ligacdo académica a ele e sua equipa apds ter regressado a Portugal e
ter iniciado o meu trabalho assistencial no servico de Pneumologia do Centro
Hospitalar Universitario de Sdo Joao.

Introduzi de forma pioneira os seus protocolos clinicos em Portugal e na Europa,
iniciando uma longa relagdo de colaboragdo clinica e académica, tendo sido ele o
coorientador da minha tese de doutoramento concluida em 2010 na Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto.

Ao longo dos ultimos 24 anos, juntamente com o Dr. John Bach publicamos vérias
dezenas de artigos cientificos em revistas internacionais de grande impacto e
recentemente publicamos 1 livro/compendium juntos sobre o manejo ventilatorio das
doengas neuromusculares. O impacto dos resultados das nossas linhas de investigagao
permitiram que juntos fossemos convidados para dar palestras em centenas de
congressos em 35 paises, sendo o nosso trabalho clinico e académico considerado
uma referencia na area.

4. Dentro da sua area de especialidade, como avalia a relagdo custo-beneficio
do tratamento com o Spinraza (que as gémeas Maité e Lorena estavam a fazer
no Brasil, a expensas da seguradora) e o tratamento com o Zolgensma (que
fizeram em Portugal)?

- Dentro da minha especialidade (Disfunc¢do respiratdria), esta provado que ambas as
medicagdes (Spinraza e Zolgesma) tém impacto clinico significativo na melhoria da
fungdo muscular respiratéria em criancas com AME tipo 1, desde que seja
administrado o mais precocemente possivel (de preferéncia no 1° més de vida).

Sem estas medicagdes (e eu acompanhei varias dezenas de criangas com AME tipo 1
na 1* década de 2000, onde ndo havia estas medicagdes), as criangas com AME tipo
1 tém uma dependéncia praticamente total de um ventilador mecénico para respirar e
de um aparelho de assisténcia mecanica 4 tosse, sem 0s quais a sua sobrevivéncia
seria impossivel. Tal dependéncia total destes equipamentos implica cuidados de
saude muito especificos e especializados e a sobrevida acima dos 2 anos destas
criangas e a redu¢do dos consecutivos internamentos hospitalares, estd diretamente
relacionada com a acesso a esses cuidados, representando uma dedicagdo permanente
de cuidados por parte da familia, representando para estes, periodos de extrema
exaustao.

Assim, ndo considero que seja a melhor pessoa para fazer uma analise custo-beneficio
destas medicagdes, uma vez que o meu papel como clinico e investigador ¢ garantir
que os pacientes tenham acesso aos melhores cuidados de satde e a estratégias
terapéuticas inovadoras e modificadoras da progressdao natural das doengas que lhes
permitam viver mais tempo e com qualidade de vida, independentemente do custo
financeiro dessas estratégias terapéuticas que deverdo ser analisadas pelas entidades
responsaveis pela sua negociacao.



5. Enquanto profissional de saiude, considera que as criancas deveriam ter
ficado a residir em Portugal, apos a administracio do Zolgensma?

- Enquanto profissional de satide considero que, ap6s a administracdo da medicagdo
Zolgesma, as criancas devem residir num local onde tem acesso a Hospitais com
equipas multidisciplinares (médicos, fisioterapeutas, enfermeiros, terapeutas da fala,
terapeutas ocupacionais, psicologos clinicos, nutricionistas, entre outros)
especializadas a prestar cuidados especificos a criancas com AME tipo 1,
independentemente da cidade onde a medicagdo foi aplicada.

Apb6s a administragdo da medicagdo Zolgesma, os acessos a estes cuidados
especificos sdo fundamentais e essenciais para a melhoria funcional destas criancas,
bem como para a sua sobrevivéncia, uma vez que, mesmo apos a administragdo desta
medicacdo, estas criancas podem desenvolver infe¢des respiratdrias, que muitas vezes
necessitam de cuidados intensivos devidamente diferenciados para que estas criancas
possam recuperar eficazmente dessas agudizagdes e continuar a viver com qualidade
e funcionalidade.

Uma vez que estd provado que a medicacdo Zolgesma tem mais resultados funcionais
se for associado a cuidados especificos, sou da opinido que a equipa clinica
responsavel pela administragdo da medica¢ao Zolgesma deve garantir o acesso a esses
cuidados especificos apds a administragdo dessa medicagdo e deve instruir a familia
a residir num local onde esses cuidados estdo disponiveis.

6. Pdde verificar se existiu evolucio clinica com a toma do Spinraza? E apés a
toma do Zolgensma?

- Do ponto de vista respiratorio e de acordo com a minha avaliagdo em varios
momentos, a evolugdo clinica das gémeas Maité e Lorena foi bastante positiva apos
a administra¢do das medicagdes Spinraza e Zolgesma. Essa evolugdo caracterizou-se
por uma melhoria funcional respiratdria (aumento progressivo da capacidade vital) e
consequente autonomia ventilatoria durante grande parte do dia (apenas necessitando
de usar o suporte ventilatorio durante o sono noturno e sestas diurnas). Nos dias de
hoje, as gémeas sdo bastante funcionais dentro do espetro da doenga com capacidade
de falar, controlar a cadeira de rodas manual e elétrica, sentar sem apoio, controlar
movimentos de cabe¢a, com melhorias progressivas nas escalas de avaliagdo motora,
que ndo seriam possiveis antes da administragdo destas medicagdes.

7. Quantas vezes recebeu as gémeas, Maité e Lorena, ap6s a administraciao do
Zolgensma?

- Ap6s a administracdo do Zolgensma, consultei presencialmente em Portugal as
gémeas Maité€ e Lorena em Abril 2021, Setembro 2021 e Julho 2022.

Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo em
Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre guardo 2
dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares que me
solicitam orientag¢des a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2 dias para
novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo incluidas as gémeas
Maité e Lorena.



8. Em algum momento sentiu que o caso poderia estar a ter um tratamento
preferencial por parte das autoridades portuguesas?

- Em todos os contactos presenciais e telefonicos que tenho mantido com estas
criangas, sua familia e profissionais de satide que as acompanham, nunca senti, nem
nunca me foi dito que as mesmas poderiam estar a ter um tratamento preferencial por
parte das autoridades portuguesas

9. Quem lhe pagou o tratamento efetuado as gémeas Maité e Lorena?

- Até ao dia de hoje, realizei 6 consultas presenciais as gémeas Maité e Lorena, das
quais 4 se realizaram em Portugal e 2 se realizaram em Sao Paulo, Brasil (em regime
de consultoria & equipa clinica local). Relativamente aos meus honorarios de consulta,
das 4 consultas realizadas em Portugal, duas delas foram pagas por uma mae de outra
paciente, que generosamente garantiu o pagamento da consulta da sua filha e de mais
5 criangas com AME tipo 1 (incluindo as gémeas). As restantes 4 consultas (2 em
Portugal e 2 no Brasil) foram pagas pela familia das gémeas Maité e Lorena.

Perguntas do Grupo Parlamentar do PS:

1. «Quando e quem o convidou para fisioterapeuta das irmas Lorena e Maité?

- Fui contactado telefonicamente pela primeira vez em Novembro 2019 pela familia
das irmas Lorena e Maité estando as mesmas ainda no Brasil. Fui novamente
contactado para prestar servigos de Fisioterapia Respiratdria s mesmas pacientes em
Portugal em Fevereiro 2020.

2. Quem o recomendou para fisioterapeuta das criancas e durante quanto
tempo acompanhou as criancas em Portugal?

- Quem recomendou o meu nome 4 familia destas criangas foi um pai de uma paciente
que acompanho em Sdo Paulo (em regime de consultadoria & equipa multidisciplinar
que a trata) que recomendou que a familia dessas gémeas me contactasse para eu dar
uma opinido acerca da condi¢do respiratoria delas. Posteriormente, consultei
presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena em Julho 2020 (antes da toma
da medicagdo Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021 e Julho 2022.

- Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo em
Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre guardo 2
dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares que me
solicitam orientagdes a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2 dias para
novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo incluidas as gémeas
Maité e Lorena.



3. Quem da familia contactou para agendar e coordenar as sessoes de
fisioterapia e onde decorreram as mesmas?

- Quem me contactou para agendar as avaliagdes/consultas de fisioterapia respiratoria
foi a mae das criangas (Daniela Martins). Das 6 consultas realizadas, 2 foram
realizadas numa clinica em Lisboa e as outras 4 na residéncia das criangas (em Lisboa
e Sao Paulo)

4. Teve conhecimento dos seguros de saude das criancas e da eventual poupanc¢a
que a seguradora AMIL encaixou com o seu tratamento em Portugal?

- Nunca tive conhecimento, nunca me foi dito e nunca foi do meu interesse saber se
as criangas tinham algum tipo seguro de satide em Portugal e no Brasil.

5. Soube como e por quem foram marcadas e desmarcadas as consultas no
hospital Lusiadas Saude - Lisboa?

- Durante o tempo que acompanhei as criangas em Portugal, nunca tive conhecimento
que as mesmas tinham consultas agendadas no hospital Lusiadas Satde — Lisboa.
Soube desse facto posteriormente pela comunicagdo social.

6. Teve conhecimento de contactos da familia das criancas com Nuno Rebelo de
Sousa, Juliana Rebelo de Sousa, Secretario de Estado da Saude, Presidéncia
da Republica e médicos dos hospitais Dona Estefania e Santa Maria?

- Durante o tempo que acompanhei as criangas em Portugal, nunca tive conhecimento
que a familia das mesmas tinham contacto com Nuno Rebelo de Sousa, Juliana Rebelo
de Sousa, Secretario de Estado da Saude, Presidéncia da Republica. Soube sim pela
familia que as criancas estavam a ser acompanhadas em vdrias consultas
(Neuropediatria, Pneumologia, entre outras) do servi¢o de Pediatria do Hospital de
Santa Maria

7. Soube como e por quem foram marcadas as consultas no Hospital Santa
Maria e alguma vez acompanhou as criancas a este ou outro hospital?

- Soube pela mae das criangas que as mesmas estavam a ser acompanhadas em varias
consultas (Neuropediatria, Pneumologia, entre outras) do servico de Pediatria do
Hospital de Santa Maria. Nunca acompanhei estas criangas a nenhuma consulta no
Hospital de Santa Maria nem em qualquer outro hospital.

8. As crian¢as reagiram positivamente ao tratamento com o medicamento
Zolgensma?

- Do ponto de vista respiratorio e de acordo com a minha avaliagdo em varios
momentos, a evolugdo clinica das gémeas Maité e Lorena foi bastante positiva apos



a administracdo da medicacdo Zolgesma. Essa evolucdo caracterizou-se por uma
melhoria funcional respiratéria (aumento progressivo da capacidade vital) e
consequente autonomia ventilatoria durante grande parte do dia (apenas necessitando
de usar o suporte ventilatorio durante o sono noturno e sestas diurnas). Nos dias de
hoje, as gémeas sdo bastante funcionais dentro do espetro da doenga com capacidade
de falar, controlar a cadeira de rodas manual e elétrica, sentar sem apoio, controlar
movimentos de cabe¢a, com melhorias progressivas nas escalas de avaliagdo motora,
que ndo seriam possiveis antes da administragdo destas medicagdes.

Perguntas do Grupo Parlamentar do CH:

1. «Quando e por quem foi contactado pela primeira vez para ser fisioterapeuta
das criancas em Portugal?

- Fui contactado telefonicamente pela primeira vez em Novembro 2019 pela familia
das irmas Lorena e Maité estando as mesmas ainda no Brasil. Fui novamente
contactado pela familia para prestar servicos de Fisioterapia Respiratoria 4s mesmas
pacientes em Portugal em Fevereiro 2020.

2. Durante quanto tempo acompanhou as gémeas?
- Acompanho presencialmente do ponto de vista de fisioterapia respiratdria as gémeas
Lorena e Maité desde Fevereiro 2020 até aos dias de hoje.

3. No tempo em que exerceu funcées, quando a familia ia ao Brasil,
acompanhava essas viagens?

- Nao. Nunca acompanhei estas criangas nem a sua familia em qualquer viagem para
o Brasil.

4. Alguma vez acompanhou as criancas até ao hospital?

- Nao. Nunca acompanhei estas criangas a nenhuma consulta no Hospital de Santa
Maria nem em qualquer outro hospital.

5. Recomendou algum equipamento, como por exemplo as cadeiras de rodas?

- Nunca recomendei nenhum equipamento de cuidados respiratdrios, uma vez que
ambas as criangas ja tinham todos os equipamentos respiratorios necessarios. Nunca
recomendei qualquer outro tipo de equipamento (cadeiras de rodas, acessorios,
coletes, etc...) neuro-musculo-esquelético por ndo ser da minha area de intervengao
terapéutica.



6. Teve conhecimento do processo de obtencio das cadeiras de rodas e se foram
seguidos os mesmos termos que os outros pacientes que acompanhou no
decorrer da sua atividade profissional?

- Nunca tive conhecimento de qualquer processo de obten¢do das cadeiras de rodas,
nem dos seus critérios de atribui¢do, por ndo ser da minha 4rea de intervencdo
terapéutica.

7. Alguma vez, em algum momento do acompanhamento que deu as gémeas,
ouviu ou ficou com a sensacio de que tudo isto tinha sido iniciado com uma
“cunha”?

- Durante o tempo que acompanhei as criangas em Portugal, nunca tive conhecimento,
nunca ouvi nem nunca fiquei com a sensa¢do de que qualquer processo tenha sido
iniciado com uma “cunha”.

8. Reuniu ou presenciou alguma reunio entre figuras politicas e alguém ligado
as gémeas?

- Durante o tempo que acompanhei as criangas em Portugal, nunca reuni ou presenciei
alguma reunido entre figuras politicas e alguém ligado as gémeas.

9. Dada a sua experiéncia profissional, sentiu que este era um caso de turismo
de saude?

- Desde o primeiro contacto presencial com as gémeas e sua familia, fui informado
pela mesma que, apesar de as criangas terem nascido no Brasil, elas tinham
nacionalidade Portuguesa assim como a sua mae, pelo que naturalmente assumi que
as criancas tinham acesso aos mesmos cuidados de saide de qualquer cidaddo
Portugués. Nunca senti que este era um caso de turismo de satde.

10. Durante o seu acompanhamento, alguma vez ouviu a expressio “meninas do
Presidente”?

- Durante o tempo que acompanhei estas criangas em Portugal, nunca ouvi esta
expressdo “meninas do Presidente” como referéncia 4s mesmas. Para mim eram 2
criangas com AME tipo 1 iguais a muitas outras que acompanho na minha pratica
clinica.



Perguntas do Grupo Parlamentar da IL:

1. «Pode descrever-nos a natureza da sua relagdo com a familia de Daniela
Martins? E, em especial, com as duas crianc¢as?

- A natureza da minha rela¢do com a familia de Daniela Martins e, em especial, com
as duas criangas gémeas Lorena e Maité, ¢ estritamente profissional, sendo eu um
Fisioterapeuta com diferenciacdo em Fisioterapia Respiratoria e Suporte Ventilatorio,
que a pedido da familia, presto cuidados de saude dentro da minha 4rea de
especialidade a estas criangas por solicitagdo da sua familia.

2. No caso de ser uma relacio laboral, quando, como e em que circunstancias
comecou a trabalhar com esta familia e a tratar as criancas? Durante que
periodo? E s0 em Portugal ou também no Brasil?

- Como fisioterapeuta, ouvi falar das gémeas com AME tipol chamadas Maité e
Lorena, em Novembro de 2019. Foi um pai de uma paciente que acompanho em Sao
Paulo (em regime de consultadoria & equipa multidisciplinar que a trata) que
recomendou que a familia dessas gémeas me contactasse para eu dar uma opinido
acerca da condi¢do respiratéria delas (nessa altura internadas numa unidade de
cuidados intensivos de um hospital em Sao Paulo) e se podia dar algumas orienta¢des
sobre os cuidados respiratorios e as estratégias de suporte ventilatério & equipa
assistencial. Lembro-me nessa altura de ter realizado uma videochamada com a mae
das gémeas (Daniela Martins) e com equipa assistencial hospitalar (médico e
fisioterapeuta) para analisar o quadro clinico respiratdrio e orientar/recomendar
algumas estratégias terapéuticas. Nessa videochamada fui informado da inten¢do dos
pais das Gémeas de viajarem com as mesmas para Portugal para serem avaliadas por
uma equipa de Neuropediatria. Ao saber dessa inten¢do, analisei juntamente com a
equipa de satde, os critérios de estabilidade respiratdria necessarios para realizar uma
viagem aérea desta dimensao. Nessa altura ndo estavam reunidos esses critérios, pelo
que fui contactado mais tarde (cerca de 2 semanas depois) para esclarecer e orientar
algumas condutas relacionadas com a viagem de avido das gémeas (necessidade de
suporte ventilatorio a bordo, acesso rapido a assisténcia mecanica da tosse a bordo,
necessidade de acompanhamento por profissionais de saiude experientes,
monitorizagdo respiratoria a bordo, baterias e acessoOrios necessarios levar a bordo,
entre outras recomendagdes).

- Conheci presencialmente as gémeas Maité e Lorena, bem como os seus pais em
Fevereiro 2020, quando estava em Lisboa num compromisso académico e fui
convidado para uma visita informal & sua residéncia. Este encontro foi apenas para as
conhecer ndo tendo sido prestada nenhuma avaliagdo clinica nem nenhum
tratamento/orientagdo no Ambito da minha especialidade.

- Posteriormente, consultei presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena
em Julho 2020 (antes da toma da medica¢dao Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021
e Julho 2022.

- Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo em
Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre guardo 2
dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares que me
solicitam orientagdes a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2 dias para



novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo incluidas as gémeas
Maité e Lorena.

3. No seguimento da pergunta anterior, qual era o seu vinculo laboral para a
prestacio de cuidados a estas criancas? E com quem, ou seja, quem era a sua
entidade patronal ou a quem eram emitidos os seus recibos verdes (no caso
de ser prestador de servicos)?

- Até ao dia de hoje, realizei 6 consultas presenciais em regime privado as gémeas
Maité e Lorena, das quais 4 se realizaram em Portugal e 2 se realizaram em Sao Paulo,
Brasil (em regime de consultoria 4 equipa clinica local).

Relativamente aos meus honorarios de consulta, das 4 consultas realizadas em
Portugal, duas delas foram pagas por uma mae de outra paciente, que generosamente
garantiu o pagamento da consulta da sua filha e de mais 5 criancas com AME tipo 1
(incluindo as gémeas). Os respetivos recibos de prestacdo de servigos foram passados 4
mae que efetuou o pagamento.

As restantes 4 consultas (2 em Portugal e 2 no Brasil) foram pagas pela familia das
gémeas Maité€ e Lorena a quem foi passado o respetivo recibo de prestacdo de servigos

4. Como eram pagos os seus honorarios? E por quem? No caso de nio ser pelos
pais das criancas beneficiarias do tratamento, pode indicar-nos quem era a
pessoa ou entidade responsavel pelo pagamento? E porqué?»

- Relativamente aos meus honordrios de consulta, os mesmos eram pagos por
transferéncia bancéria.

Das 4 consultas realizadas em Portugal, duas delas foram pagas por uma mae de outra
paciente, que generosamente garantiu o pagamento da consulta da sua filha e de mais 5
criangas com AME tipo 1 (incluindo as gémeas). Os respetivos recibos de prestacdo de
servigos foram passados 4 mae que efetuou o pagamento. As restantes 4 consultas (2 em
Portugal e 2 no Brasil) foram pagas pela familia das gémeas Maité e Lorena a quem foi
passado o respetivo recibo de prestagdo de servigos

Perguntas do Grupo Parlamentar do L:

1. «Quando e em que circunstincias come¢ou a acompanhar as criancas?

- Como fisioterapeuta, ouvi falar das gémeas com AME tipol chamadas Maité e
Lorena, em Novembro de 2019. Foi um pai de uma paciente que acompanho em Sao
Paulo (em regime de consultadoria 4 equipa multidisciplinar que a trata) que
recomendou que a familia dessas gémeas me contactasse para eu dar uma opinido
acerca da condi¢do respiratéria delas (nessa altura internadas numa unidade de
cuidados intensivos de um hospital em Sao Paulo) e se podia dar algumas orienta¢des
sobre os cuidados respiratorios e as estratégias de suporte ventilatorio &4 equipa
assistencial. Lembro-me nessa altura de ter realizado uma videochamada com a mae
das gémeas (Daniela Martins) e com equipa assistencial hospitalar (médico e



fisioterapeuta) para analisar o quadro clinico respiratdrio e orientar/recomendar
algumas estratégias terapéuticas. Nessa videochamada fui informado da inten¢do dos
pais das Gémeas de viajarem com as mesmas para Portugal para serem avaliadas por
uma equipa de Neuropediatria. Ao saber dessa inten¢do, analisei juntamente com a
equipa de satde, os critérios de estabilidade respiratdria necessarios para realizar uma
viagem aérea desta dimensao. Nessa altura ndo estavam reunidos esses critérios, pelo
que fui contactado mais tarde (cerca de 2 semanas depois) para esclarecer e orientar
algumas condutas relacionadas com a viagem de avido das gémeas (necessidade de
suporte ventilatorio a bordo, acesso rapido a assisténcia mecanica da tosse a bordo,
necessidade de acompanhamento por profissionais de satde experientes,
monitorizagdo respiratoria a bordo, baterias e acessoOrios necessarios levar a bordo,
entre outras recomendagdes).

- Conheci presencialmente as gémeas Maité e Lorena, bem como os seus pais em
Fevereiro 2020, quando estava em Lisboa num compromisso académico e fui
convidado para uma visita informal & sua residéncia. Este encontro foi apenas para as
conhecer ndo tendo sido prestada nenhuma avaliagdo clinica nem nenhum
tratamento/orientagdo no Ambito da minha especialidade.

- Posteriormente, consultei presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena
em Julho 2020 (antes da toma da medica¢dao Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021
e Julho 2022.

- Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo em
Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre guardo 2
dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares que me
solicitam orientagdes a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2 dias para
novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo incluidas as gémeas
Maité e Lorena.

2. Como ¢ que foi contactado para iniciar o acompanhamento das criangas?

- Fui contactado telefonicamente pela primeira vez em Novembro 2019 pela familia
das irmas Lorena e Maité estando as mesmas ainda no Brasil. Fui novamente
contactado pela familia para prestar servicos de Fisioterapia Respiratoria 4s mesmas
pacientes em Portugal em Fevereiro 2020.

3. Alguma vez ouviu falar ou se apercebeu de algum tipo de interferéncia no
processo clinico?
- Durante o tempo que acompanhei estas criancas em Portugal, nunca me apercebi de
algum tipo de interferéncia de qualquer natureza no processo clinico.
4. Quem é que acompanhava as criancas as sessoes de fisioterapia?
- As consultas de fisioterapia respiratoria foram realizadas sempre na presenga da mae

(Daniela Martins) e em 4 das 6 consultas realizadas estava também presente o/a
fisioterapeuta que acompanhava semanalmente as criancas.



5. Em algum momento se apercebeu de mencdes por parte das pessoas que
acompanhavam as criancas a fisioterapia, dos nomes de Nuno Rebelo de
Sousa, Juliana Drumond ou qualquer dirigente de cargo publico da satide em
Portugal?

- Durante o tempo que acompanhei as criangas em Portugal, nunca tive conhecimento
ou me apercebi por parte das pessoas que acompanhavam as criangas a consulta de
fisioterapia respiratoria, dos nomes de Nuno Rebelo de Sousa, Juliana Drumond ou
qualquer dirigente de cargo publico da saude em Portugal.

Perguntas do Grupo Parlamentar do CDS-PP:

1. «Quando recebeu as gémeas pela primeira vez em Portugal?

- Consultei presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena em Julho 2020
(antes da toma da medicacao Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021 e Julho 2022.

2. Que tipo de planeamento terapéutico definiu para o tratamento das gémeas?

- Durante as consultas de Fisioterapia Respiratoria s gémeas Lorena e Maité, orientei
uma série de estratégias ventilatorias a serem aplicadas pela equipa assistencial e familia.
Tais estratégias estavam relacionadas com a otimiza¢dao dos parametros ventilatorios e
interfaces, otimiza¢do dos parametros de assisténcia mecanica 4 tosse, exercicios de
expansdo pulmonar, técnicas de manejo de secregcdes bronquicas, avaliacdo da funcdo
ventilatoria e padrdo respiratorio e prevencao de exacerbagdes respiratorias.

2. Durante quanto tempo as gémeas estiveram em tratamento de Fisioterapia
com o Dr.?

- Conheci presencialmente as gémeas Maité e Lorena, bem como os seus pais em
Fevereiro 2020, quando estava em Lisboa num compromisso académico e fui
convidado para uma visita informal 4 sua residéncia. Este encontro foi apenas para as
conhecer ndo tendo sido prestada nenhuma avaliagdo clinica nem nenhum
tratamento/orientagdo no Ambito da minha especialidade.

- Posteriormente, consultei presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena
em Julho 2020 (antes da toma da medica¢dao Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021
e Julho 2022.

- Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo em
Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre guardo 2
dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares que me
solicitam orientagdes a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2 dias para
novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo incluidas as gémeas
Maité e Lorena.



3. Qual era a periodicidade das consultas e entre que anos estas consultas
tiveram lugar?

- Consultei presencialmente em Portugal as gémeas Maité e Lorena em Julho 2020
(antes da toma da medicagdo Zolgesma), Abril 2021, Setembro 2021 e Julho 2022.
Consultei novamente as gémeas Maité e Lorena na sua residéncia em Sao Paulo
em Janeiro 2023 e Janeiro 2024 em viagens que realizei ao Brasil, onde sempre
guardo 2 dias para consultoria as equipas clinicas de pacientes neuromusculares
que me solicitam orientagdes a pedido das respetivas familias. Tenho agendado 2
dias para novas consultorias em Janeiro 2025, onde provavelmente estardo
incluidas as gémeas Maité e Lorena.

4. As gémeas viviam em Portugal a data do tratamento de forma regular ou
continuavam a permanecer no Brasil e apenas se deslocavam para a terapia?

- Enquanto as criangas viviam em Portugal, as consultas eram sempre realizadas em
Lisboa. S6 a partir de Janeiro de 2023 ¢ que consultei estas criangas na sua residéncia
em Sdo Paulo. Nunca as criangas viajaram para Portugal com o objetivo de se
apresentarem a minha consulta.

5. Que desenvolvimentos eram expetaveis ser atingidos e quais foram
efetivamente?

- Do ponto de vista respiratorio e de acordo com a minha avaliagdo em varios
momentos, a evolugdo clinica das gémeas Maité e Lorena foi bastante positiva apos
a administracdo da medicacdo Zolgesma. Essa evolucdo caracterizou-se por uma
melhoria funcional respiratéria (aumento progressivo da capacidade vital) e
consequente autonomia ventilatoria durante grande parte do dia (apenas necessitando
de usar o suporte ventilatorio durante o sono noturno e sestas diurnas). Nos dias de
hoje, as gémeas sdo bastante funcionais dentro do espetro da doenga com capacidade
de falar, controlar a cadeira de rodas manual e elétrica, sentar sem apoio, controlar
movimentos de cabe¢a, com melhorias progressivas nas escalas de avaliagdo motora,
que ndo seriam possiveis antes da administragdo destas medicagdes.

6. Tinha conhecimento que os pais das gémeas detinham um seguro no Brasil
para custear eventuais despesas?

- Nunca tive conhecimento, nunca me foi dito e nunca foi do meu interesse saber se
as criangas tinham algum tipo seguro de saude em Portugal ou no Brasil que pudesse
custear eventuais despesas.



7. Sabe se tratamento de fisioterapia que aplicou nas gémeas foi custeado por
esse seguro?

- Nunca tive conhecimento e nunca me foi dito que as minhas consultas de

fisioterapia respiratoria fossem custeadas por qualquer seguro, nem eu nunca
elaborei um relatorio para esse efeito.

Porto, 21 de Novembro 2024
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