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RARISSIMAS
COM CERCO
APERTADO

Marta F. Reis

marta.reis@sol.pt

Associacao foi suspensa da rede eu-
ropeia de doencas raras e esta sem
direcdo. Doacdes, que podem estar
em risco, pesam quase tanto no orca-
mento da associa¢io como o finan-
ciamento do Estado.

Ministério Publico, Ministério
do Trabalho e Seguranca Social,
1IEFP, Autoridade para as Condi-
¢oes do Trabalho e Marcelo Re-
belo de Sousa. As queixas sobre a
gestdo da Rarissimas por parte
da fundadora e ex-diretora Pau-
la Brito e Costa, que abriram
uma nova crise no Governo, che-
garam a varias entidades nas ul-
timas semanas mas sé tiveram
consequéncias depois de uma re-
portagem da TVI no passado sa-
bado, que expds o caso. O MPea
Inspecao do Ministério do Traba-
1ho, da Solidariedade e da Segu-
ranca Social confirmaram a
abertura de inquéritos e, no es-
pago de uma semana, o escanda-
lo provocou uma baixa no Gover-
no. Deixou também a associagao
num impasse, sem dire¢éo e com
0s mecenas a retrairem-se nos
donativos, alertaram os trabalha-
dores da Casa dos Marcos, a uni-
dade de cuidados continuados ex-
plorada pela associacdo na Moi-
ta que teme falta de verbas para
se manter em funcionamento.
De acordo com as tltimas de-
monstragdes financeiras da Ra-
rissimas, referentes a 2016, os
subsidios e doagoes pesam qua-
se tanto no orcamento da asso-
ciacao como as vendas e servi-
¢os prestados, tanto na Casa dos
Marcos como nas diferentes de-
legacdes. No ano passado, as
vendas e servigos representa-
ram um encaixe de 1.746.504,47
euros. Ja os apoios e doagdes to-
talizaram 1.642.344,81. Destes,
889.112,87 foram subsidios do

Estado e de outras entidades pu-
blicas, essencialmente do Insti-
tuto de Seguranca Social. As
doacdes e herancas ascenderam
a 731.520,72 euros.

O Estado nao dispoe de uma
plataforma que permita monito-
rizar o mecenato e doagdes no ge-
ral, quer ao Estado quer a Insti-
tuicdes Particulares de Solidarie-
dade Social, como é o caso da
Rarissimas.

Apenas no site Infarmed exis-
te uma plataforma de transpa-
réncia onde todas as entidades,
publicas ou privadas, sdo obriga-
das a declarar apoios da indus-
tria farmacéutica, sendo que os
laboratoérios tém também de de-
clarar os apoios, patrocinios e pa-
gamentos que realizam.

De acordo com a informagéo
publicitada, que o SOL analisou,
este ano a Rarissimas ocupa o
quarto lugar entre as associacoes
que receberam mais donativos
da industria farmacéutica.

Tendo em conta apenas os
apoios ja validados, a associa¢ao
recebeu patrocinios e donativos
no valor de 33 mil euros. O
ranking é liderado pela Associa-
¢ao Protetora dos Diabéticos de
Portugal (146.486 euros). Em se-
gundo lugar surge a Positivo -
Grupos de Apoio e Autoajuda
(46.540) e em terceiro a APED -
Associacdao Portuguesa para o
Estudos da Dor (44.000 euros).

Aos valores ja validados acres-
ce, no caso da Rarissimas, outro
donativo, o que elevara este ano
os apoios dos laboratorios para

339,

mil euros. Apoios do
Estado & Rarissimas
em 2016

/31,5

mil euros. Herangas e
doagdes a associagéo

39 mil euros, mais do que no ano
passado. Até que ponto vao con-
seguir o mesmo apoio destes e de
outros mecenas é a incégnita.
Para ja, a associagao perde al-
gum folego. Se até aqui era uma
referéncia, ontem foi suspensa
da Rede Europeia de Doengas Ra-
ras (EURORDIS).

Orgaos sociais eleitos

a 3 de janeiro

A demissao de Paula Brito e Cos-
ta do lugar de presidente da dire-
¢do foi oficializada na quarta-fei-
ra, depois da demissao do secre-
tario de Estado da Satide, Manuel
Delgado, que além de ter sido
consultor da associagdo antes de
ir para o Governo tera viajado a
convite da Rarissimas ja enquan-

to governante e tinha uma rela-
¢do pessoal com a fundadora da
associacao.

A Rarissimas so6 vai escolher
novos dirigentes numa assem-
bleia-geral marcada para 3 de ja-
neiro, exatamente para eleger os
drgaos sociais, anunciou Paulo
Olavo Cunha.

Entretanto, foi tornado publi-
co que Paula Brito e Costa se
mantém em fungdes na Casa dos
Marcos como diretora. Assumiu
mesmo que so saira se for despe-
dida e indemnizada. Ainda as-
sim, ontem a instituicao, onde o
SOL esteve, assegurava que a
fundadora néo se deslocava a
Moita desde o inicio da semana.
Continuam a trabalhar na Raris-
simas o seu marido e o seu filho,
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que Paula Brito e Costa chegou a
declarar em reunides serem os
seus olhos e ouvidos dentro da
instituicao.

O escandalo surge numa altura
em que a associacao tem varios li-
tigios em tribunal, entre os quais
acdes por causa de despedimen-
tos, nomeadamente uma agéo in-
terposta pelo tesoureiro Jorge Nu-
nes, um dos antigos funcionarios
que denunciou os gastos pessoais
de Paula Brito e Costa e a contra-

Rarissimas elege
novo presidente
a 3 de janeiro

tacdo do ex-secretario de Estado
Manuel Delgado como assessor.
Coincide também temporalmen-
te com a altura em que era espe-
rada uma deliberagao final da
Presidéncia de Conselho de Mi-
nistros sobre a intengao de Paula

Brito e Costa de transformar a Ra-
rissimas em fundacao - atual-
mente é uma IPSS.

Numa fundacéo, Brito e Costa
teria uma posicao mais blindada
na diregdo. Para o conselho de
curadores, Paula Brito e Costa
contava vir a ter Paulo Macedo,
Maria Cavaco Silva, Rui Miguel
Nabeiro (neto de Rui Nabeiro),
José Ramalho Fortes (reitor da
AESE) e Paulo Olavo Cunha.

Apesar das movimentacoes
para avangar com a fundacéo, in-

Paula Brito e Costa fundou a Rarissimas h4 15 anos
e langou a primeira pedra da Casa dos Marcos em 2006

clusive existe uma escritura ja
feita em 2015, esta pretensao ti-
nharecebido recentemente pare-
cer negativo do Ministério do
Trabalho, Solidariedade e Segu-
ranca Social.

Entretanto o MP confirmou
que também esta a investigar a
ex-vice-presidente da Rarissimas,
Joaquina Teixeira, que abando-
nou a associa¢ao depois de uma
auditoria externa ter levantado
suspeitas na delegagao do Norte,
de que era responsavel. Como o
jornal irevelou esta semana, a
auditoria as contas de 2016 da Ra-
rissimas também alertou para o
risco de fraude. Paula Brito e Cos-
ta declarou esta semana estar a
ser vitima de uma cabala.

Com Ana Petronilho

Atitude de Brito
e Costa nao passava
despercebida

Depois do escandalo,
pais e funcionarios tém
receio de falar. S6 pe-
dem a garantia de que a
Casa dos Marcos nio vai
fechar.

Era o dia de aniversario de Pau-
la Brito e Costa e a ex-presiden-
te da Rarissimas chegou-se de
forma repentina ao pé de um
grupo de pais que estava na re-
cecao da instituicao da Moita e
tirou uma selfie. «Nem nos deu
tempo de dizer se queriamos
ou néo», contava ontem ao SOL
Margarida Laygue, mae de um
dos utentes da Casa dos Marcos,
que nunca foi apresentada a ex-
-presidente e apenas se cruzava
com ela nos corredores.

Margarida recorda ter por va-
rias vezes assistido as singulari-
dades de Paula Brito e Costa —
que, segundo os funcionarios,
nao vai a instituicdo desde se-
gunda-feira, apesar de o tinico
carro estacionado dentro dos
portdes ser o que costumava con-
duzir. Margarida lembra-se espe-
cialmente da sua atitude com os
funcionarios, tendo mesmo che-
gado a dizer na rece¢ao que con-
siderava inapropriado que o pes-
soal se levantasse a passagem da
ex-presidente. Mas o que impor-
ta agora, diz esta mae, é «saber
separar as aguas e nao deixar
que os utentes e os funciona-
rios sofram as consequéncias
de acoes pelas quais nao tém
de responder».

Essa é a opinido geral que ex-
pressam ao SOL outras maes,
funcionarios e moradores da
zona, que se confessam apreen-
sivos com o futuro da associacao
e para quem essa € a verdadeira
preocupagao agora.

«Se a Casa dos Marcos fe-
char, nao tenho onde poér o
meu filho», desabafa outra
mae que nao quis ser identifica-
da e cujo filho foi uma das pri-
meiras criangas a ingressar na
instituicdao, inaugurada em
2014. Elogia o trabalho dos téc-
nicos, que sdo «incriveis», e
pede ao governo que salve a
Casa, «iinica no pais».

Entre os funcionarios, a maio-
ria estd receosa e nao quer falar.
Aqueles que falam, recusam iden-
tificar-se. «Assisti a situagoes de
tensido com colegas meus, mas
eu nao tenho nada a dizer
dela», diz uma funcionaria. «As
intencdes da Dra. Paula eram
boas e conseguiu grandes vito-
rias aqui, mas depois alguma
coisa correu mal e descarrilou.
Talvez o dinheiro lhe tenha su-
bido a cabega, ela é de familias
humildes...», acrescenta.

Para esta mulher, a maior ne-
cessidade é que venha agora «al-
guém competente» e que «o go-
verno esteja atento, porque a
Casa é uma familia e os meni-
nos precisam muito disto».

Outra mulher diz muito com
poucas palavras — «sou empre-
gada da limpeza aqui, viamos
tudo e nao viamos nada».

Algumas horas a porta da
Casa chegam para perceber par-
te das necessidades.Uma carri-
nha traz fraldas e pensos, outra
revela uma oferta feita ja desde
a criacdo. «Venho oferecer bo-
los aos meninos para o Natal.
Nunca me cruzei com a se-
nhora, mas a associacao faz
um bom trabalho e faz faltaa
estas criangas», diz um respon-
savel da Confeitaria Perdigao.
Mais tarde chega uma carrinha
dos Bombeiros da Moita, que fa-
zem o transporte de doentes
para varios fins, como consultas
médicas. Nas instalacoes dos
Bombeiros, imediatamente
atras da Casa dos Marcos, a se-
cretaria garante ao SOL que este
servigo - pago — «tem as contas
em dia».

Nas imediagoes da Casa, nin-
guém estd indiferente ao escan-
dalo. A funcionaria do café mais
proximo admite que «nao se fala
doutra coisa aqui no bairro».
Foiuma surpresa, diz, mas tam-
bém ela nota que agora é preciso
que alguém olhe pela instituicao.

Uma mulher que por ali vive
ha 40 anos pede 0 mesmo: «Cru-
zei-me varias vezes com crian-
cas e estavam sempre bem tra-
tadas. Por favor ndo deixem
que a Casa feche».

Beatriz Dias Coelho
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ESCANDALO DA RARISSIMAS
GERA STRESSE NO GOVERNO

Ana S4 Lopes
ana.lopes@sol.pt

O nervosismo é gran-
de por causa do es-
candalo. Ha um enor-
me suspense sobre o
ue vai dizer Vieira
a Silva no Parlamen-
to na segunda-feira.

O caso Rarissimas ja fez cair o se-
cretario de Estado da Satde, ex-
-consultor da Associacao e amigo
da ex-presidente, Paula Brito e Cos-
ta. Mas subsiste a divida se o fura-
cao Rarissimas provocara ainda
mais estragos dentro do Governo.
A Unica coisa possivel de afirmar,
para ja, € que o stresse impera.

Até ao momento, dentro do Go-
verno, da-se por certo que o peso
pesado Vieira da Silva é inamovi-
vel no cargo de ministro do Tra-
balho e da Seguranca Social, ape-
sar das varias contradigoes que
javieram a publico relativamen-
te a sua relacdo com a presidente
da Rarissimas. Antonio Costa, de
resto, veio na quinta-feira mani-
festar «total confianga politica»
no ministro e ontem disse nao co-
nhecer «nenhum indicio» sobre
aexisténcia de qualquer favoreci-
mento politico por parte do Go-
verno a instituicdo.

Vieira da Silva repetiu varias
vezes esta semana estar «de cons-
ciéncia tranquila». O PSD que-
ria que o ministro fosse ouvido no
Parlamento ainda esta semana-e
aaudicao que estava pré-agenda-
da para quinta-feira foi antecipa-
da para segunda. Da parte do Go-
verno, também foi sentida a ne-
cessidade de apressar a sessao.

Os nervos estao a flor da pele e
o povo socialista (e também a aris-
tocracia) esta a espera do que
Vieira da Silva tera para dizer na
segunda-feira. Nos bastidores do
PS, ja correm teorias da sucessao:
uma delas aponta para a possibi-
lidade de, caso se comprove a ne-
cessidade de Vieira da Silva apre-
sentar a demissao, poder vir a ser
substituido por Pedro Marques, 0
atual ministro das Infraestrutu-
ras, que ja tem experiéncia na

casa-enquanto secretario de Es-
tado de Vieira da Silva no Minis-
tério da Seguranca Social, partici-
pou na reforma da Seguranca So-
cial de 2007. Pedro Margues é um
dos ‘valores seguros’ deste Gover-
no, um nome nao descartavel
para o futuro pos-Costa.

César insatisfeito

Uma das curiosidades deste pro-
cesso é ter sido o presidente do PS
e lider parlamentar a afirmar; pre-
to no branco, néo estar satisfeito

‘Estou tranquilo
mas néo estou
satisfeito.

E preciso que tudo
seja esclarecido’,
disse Carlos César

Vieira da Silva esta no epicentro do furacéo Rarissmas

com as explica¢des dadas pelo mi-
nistro Vieira da Silva. Foio PS o
primeiro partido a chamar o mi-
nistro ao Parlamento, mas o mi-
nistro diz que o PS o fez a pedido
do Governo.

No seu programa semanal na
TSF, Carlos César afirmou que
«s0 explicacoes cabais podem
circunscrever esse caso», jao
ministro Vieira da Silva tinha
feito uma conferéncia de im-
prensa prolongada, ao lado da
sua secretaria de Estado. Mas
para o presidente do PS essas
explicagdes terdo sido insufi-
cientes: «Estou tranquilo, mas
nio estou satisfeito. E preci-
so que tudo seja esclarecido
e essa é a razao pela qual o
grupo parlamentar do PS so-
licitou uma audicao imedia-
ta do ministro de modo a que
lhe sejam feitas todas as per-
guntas e que lhe seja propor-
cionada a possibilidade de

dar todas as respostas que
tem o dever de dar».

E o ministro, que tem o «dever»
de dar essas explicacoes, disse:
«Espero com toda a vontade a
chegada do momento em que
na Assembleia da Republica,
que é o sitio certo, poderei pres-
tar todos os esclarecimentos
que os deputados me queiram
colocar», disse o ministro, na
quinta-feira, a saida de uma con-
feréncia. «Estou completamen-
te tranquilo com a minha atua-
¢ao ao longo dos anos, quer
fora, quer dentro do Governo
e responderei a todas as ques-
toes», garantiu José Antonio Viei-
ra da Silva, ao mesmo tempo que
definia que a preocupacao funda-
mental era «concretizar tio ra-
pido quanto possivel a inspe-
¢ao que esta a ser feita a insti-
tuicdo e a sua gestao».

O PSD acusou o Governo de ter
falhado no caso Rarissimas, no-

meadamente «na acao de fisca-
lizagao», depois de ja terem vin-
do a publico noticias de que te-
riam chegado denuncias ao Mi-
nistério de Vieira da Silva e
também a Presidéncia da Repu-
blica. «Porque é que s6 agora,
depois de uma louvavel repor-
tagem televisiva, se mandou fa-
zer inspecdo a Rarissimas?
Porque é que durante meses
chegaram dentincias e nin-
guém agiu?», interrogou-se a de-
putada social-democrata Clara
Marques Mendes.

Assuncao Cristas afirmou que
«ha esclarecimentos que tém
que ser prestados». «Temos de
perceber em que medida o Mi-
nistério estava ou nao estava
atento, recebeu ou nao recebeu
denuncias, atuou em conformi-
dade com essas deniincias, ou
simplesmente nao atuou e foi
conivente com aquela atua-
c¢aon, disse a lider do CDS.
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Anténio Costa
Primeiro-ministro

«[Mantenho] inequivoca e total
confianca politica no ministro
Vieira da Silva, que é um
ministro com muita experién-
cia e com grande capacidade»

Vieira da Silva

Ministro do Trabalho e Seguranga
Social

«Estou absolutamente tranqui-
1o com o0 meu comportamento»

Carlos César

Lider parlamentar do PS

«Estou tranquilo, mas ndo
estou satisfeito (...)

S6 explicacdes cabais podem
circunscrever esse caso»

Clara Marques
Mendes

Deputada do PSD

«O Governo falhou. O rosto
desse falhanco é o ministro
Vieira da Silva»

Carlos Abreu Amorim
Deputado do PSD

«E demasiado estranho que
[Vieira da Silva] nunca tivesse
sabido de nada sobre aquilo
que se passava a sua volta»

Hugo Soares

Lider parlamentar do PSD

«J4 varias vezes o primeiro-mi-
nistro garantiu a confianca po-
litica absoluta nos seus minis-
tros e secretarios de Estado e
no dia seguinte eles sairam»

Assuncio Cristas
Presidente do CDS

«Temos de perceber em que
medida o Ministério estava ou
nio estava atento, recebeu ou
ndo recebeu dentuincias, atuou
em conformidade com essas
dentincias, ou simplesmente
nio atuou e foi conivente com
aquela atuagio»

José Soeiro

Deputado do BE

«F preciso haver toda a
investigacéo sobre este caso,
mas noés perderiamos uma
oportunidade se este alerta,
que é langado a partir deste
caso, ndo contribuisse para
discutirmos um problema
mais profundo, que é a fiscali-
zacdo dos protocolos de coope-
racéio da Seguranca Social com
institui¢cdes privadas»
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As perguntas
(ue a oposicao
val fazer

Luis Claro
luis.claro@sol.pt

PSD e CDS enviaram um conjunto de pergun-
tas a Vieira da Silva. O ministro prometeu es-
clarecer tudo nesta segunda-feira

O ministro Vieira da Silva vai ser
ouvido ja na préxima segunda-fei-
rana Assembleia da Republica so-
bre a polémica em torno da Raris-
simas. Nao é dificil prever que as
perguntas mais duras vao surgir
da parte do PSD e CDS, que ja
apontaram o dedo ao ministro do
Trabalho e da Seguranca Social
pelo «falhango» do Governo na
fiscalizagdo desta associagdo que
apoia criancas e adultos com
doencas raras.

O PSD foi o primeiro a enviar
um requerimento ao Executivoem
que antecipa algumas questoes
que carecem de resposta. Os so-
ciais-democratas querem saber
«desde quando tem o Governo,
nomeadamente o Ministério do
Trabalho, Solidariedade e Segu-
ranca Social, conhecimento das
dennincias de irregularidades
da gestdo da Associagao Raris-
simas». O PSD pergunta ainda ao
ministro que tutela a Seguranca
Social «que medidas foram to-
madas e em que data» e «se ain-
da nao foram tomadas que ra-
z0es ditaram essa inagao».

O CDS também enviou, duran-
te esta semana, seis perguntas a
Vieira da Silva. O partido de As-
suncdo Cristas quer saber, em pri-

meiro lugar, quantas dentincias
sobre a gestao da Rarissimas re-
cebeu o Ministério.

Os centristas querem também
que o governo esclareca «desde
quando comegou a receber de-
nuncias, nomeadamente qual
a data da primeira de todas».

E acrescenta outra pergunta re-
lacionada com a informacao que
o Ministério do Trabalho e Segu-
ranca recebeu: «dessas dentin-
cias quantas versavam sobre
irregularidades de gestao e
quantas versavam sobre meras
irregularidades».

Outra questao com que Vieira
da Silva vai ser confrontado, na
audigdo na Assembleia da Repu-
blica, nesta segunda-feira a tarde,
é quando é que foi realizado «o
primeiro ato fiscalizador» a As-
sociagdo Rarissimas.

Por outro lado, os deputados
centristas vao também questio-
nar o ministro sobre se «foi ou
nao realizada uma auditoria
ou acao de acompanhamento
financeiro durante os tiltimos
dois anos». Vieira da Silva falou
trés vezes sobre o caso durante a
semana, mas guardou «todos os
esclarecimentos» para a ida ao
parlamento.

> dar mais

Vieira da Silva vai ao parl




