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AJUDE A PROMOVER A CONSCIENTIZAGAO
SOBRE A DOENGA DE CHARCOT MARIE TOOTH

Sintomas da CMT
E dificil levantar E tao dificil andar,
Meupeoumeu  ougpés estao quase
Minhas pernas e tornozelo sempre doendo
musculos sao Tenho os dedos
muito fracos dos pés em martelo
Eu tropego com
frequéncia, ndo
consigome euibrr Jate ittt
Perdi minha o tempo todo
capacidade de correr
Perdia ~ Eutenho pés com
sensibilidade nas I  Mcoselevados
minhas pernas

Eu caminho mal, preciso levantar
as pernas mais alto que o normal

Eu caio com facilidade, devido a falta de
sensibilidade nos pés ou aos pés pendentes

Fonte: https://www.facebook.com/livingwithcmt
Tradugédo: ABCMT
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Ola, minha gente!

Vou falar um pouco do que vem chegando de mansinho, a
“‘Campanha Mundial de Conscientizacdo da Sindrome de Charcot-
Marie-Tooth (CMT)”.

O “SETEMBRO AZUL”, assim batizada a campanha, tem por ob-
jetivo, em conjunto com os demais paises, fazer-nos visiveis a todas as
classes da sociedade, tais como: pesquisadores, jornalistas e parla-
mentares, com a finalidade de que todos se envolvam, cada qual na
sua especificidade, produzindo movimentos de atengao e interesse. Um
chamado para que todos saiam de sua zona de conforto e reflitam so-
bre essa Sindrome.

A Campanha é simbolizada pelo uso de um lago azul. Convido a
todos os amigos e a familia CMT, que o coloque em suas fotos de perfil
nas redes sociais. Também estamos disponibilizando uma foto de capa
para ser usada no facebook, a fim de, através da ABCMT, incluir o Bra-
sil nessa campanha.

Outra forma de promover o “Setembro Azul” é divulgar a CMT
nos meios de comunicagao. Para isso contamos com vocés. Enviem
notas aos jornais e outras midias de sua cidade falando da campanha.

Aproveitando a mobilizagao, faremos uma campanha de solidari-
edade para que a ABCMT possa angariar recursos que serao utilizados
na sua divulgagao e para implementar projetos. Faga sua doacédo na
conta n° 31.580-X do Banco do Brasil, agéncia 2665-4, com depdsito
identificado, em nome da Associacdo Brasileira dos Portadores de
Charcot-Marie-Tooth. Assim, se cada um realizar um minimo que seja,
no final o0 montante sera grande.

Somos um feixe e juntos somos fortes.

Conto com todos!

Abracgos.

Angel Alves




DIAGNOSTICO MOLECULAR
NA DOENCA DE CHARCOT-MARIE-TOOTH

Os avancgos nas técnicas da genética molecular ou bio-
logia molecular, ocorridos nos ultimos 25 anos, resultaram em grande
avanco no entendimento das doengas genéticas, em especial das neu-
ropatias hereditarias sensitivo-motoras ou doenca de Charcot-Marie-
Tooth (CMT).

CMT, e muitos outros deverdo ainda ser descritos. Este conhecimento

Sao reconhecidos, pelo menos, 73 diferentes tipos de

tem contribuido para um melhor entendimento da biologia do sistema
nervoso periférico e, consequentemente, para a identificacdo de possi-
veis alternativas terapéuticas.

Uma das consequéncias clinicas deste avanco foi a
possibilidade de um diagndstico preciso destas neuropatias. No entan-
to, uma série de consideragdes devem ser feitas antes que tais testes
sejam pedidos.

Mesmo sendo um teste diagndstico, pode haver impac-
to em toda a familia. Por exemplo, se a doenga é dominante e se inicia
primeiro no filho e o teste genético é positivo, um dos pais pode ser um
portador assintomatico e, portanto, possivelmente comprometido no fu-
turo. Da mesma forma, os irmaos do paciente indice estdo sujeitos a
doenca, assim como os irmaos do pai portador. E possivel fazer o teste
pré-sintomatico, mas falaremos disto no préximo nimero. E preciso que
o paciente e a familia compreendam isto.

Outro problema é que o encontro de uma mutagao nem
sempre significa que ela é a responsavel pela doenga que o paciente
apresenta. Estudos minuciosos e caros deveriam ser feitos para cada
mutacgédo, e isto, em geral, ndo € possivel. Associadamente, a presenca
da mutagdo ndo permite, muitas vezes, determinar a gravidade do ca-
so. A mesma mutagao pode estar associada a diferentes gravidades da
doenca em uma mesma familia.

No momento atual, o encontro da mutacdo ainda nao
tem nenhuma implicagdo em termos de tratamento curativo. Permite,
sim, um diagnéstico preciso, evitando-se assim testes diagndsticos ca-
ros e/ou invasivos, assim como tratamentos desnecessarios. Permite,

também, um aconselhamento genético adequado, o que também sera
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O diagnéstico mole-
cular consiste na ava-
liacdo da estrutura
dos componentes do
DNA (acido desoxirri-
bonucléico), presente
na maioria das célu-
las do nosso organis-
As

nesta molécula po-

mo. alteragbes
dem ser de diferentes
extensbes, como a
de

porcbes do DNA, a

perda grandes
simples troca de um
de seus componentes
ou outros rearranjos
mais complexos. Em
decorréncia de uma
mutagdo, um gene
pode deixar de exer-
cer a sua funcédo ou
adquirir fungdes dis-
tintas da original, le-
vando

ao apareci-

mento de doencas.

http://www.ivdn.ufrj.br/
kb_ivdn_v01_03_Doencas
_03_diagnostico_01.htm

abordado no préximo numero.

Mesmo em paises ricos e/ou com a medicina totalmen-
te socializada existe uma grande preocupagdo com os custos. A pes-
quisa de uma mutagao especifica implica em gastos que variam de a-
proximadamente R$200,00 a R$3.000,00, dependendo do tipo da mu-
tagdo e do tipo do teste. Nos Estados Unidos, um painel simples (com
varios genes) custa em torno de US$5.000,00 e um painel completo,
em torno de US$20.000,00. A maioria dos planos de salde se recusa a
pagar estes testes, argumentando que ainda nao ha tratamento efetivo.
De qualquer forma, espera-se que com o0 avango do Sequenciamento
de Préoxima Geragao (Next-Generation-Sequencing), parte destes pro-
blemas sejam resolvidos.

Finalizando, a realizagao do teste genético para a CMT
deve ser feita depois de uma conversa entre paciente e médico, ficando
claro todas as situacdes acima expostas. Mesmo sendo o teste realiza-
do, ha ainda uma grande chance do gene nao ser encontrado, mas isto
ainda nao implica em prejuizos em termos de tratamento curativo, ndo
havendo, no momento, razao para desconforto ou desespero se isto
acontecer. Esperamos, no entanto, que a evolugdo do conhecimento
faca com que, em breve, a maioria dos genes sejam conhecidos, que
os testes sejam totalmente disponibilizados em centros de referéncia e

que tratamentos curativos sejam progressivamente identificados.

Charcot-Marie-Tooth
nome engragado,
doenca sérial

Uma doenca da qual

ninguém nunca ouviu falar
pesquise no Google!

Genética e Hereditaria
pergunte-me se eu tenho...

Créditos: ABCMT



DOENCA DE CHARCOT-MARIE-TOOTH:
ABORDAGEM DO FISIATRA

Fisiatria € uma especialidade médica de abordagem nao cirurgi-
ca que utiliza conhecimentos cientificos e avangos tecnolégicos, desen-
volvidos na area da saude, para obtengédo de ganhos funcionais, tendo
como meta final a plena insergao social da pessoa com deficiéncia. A
pessoa com Doenca de Charcot-Marie-Tooth (DCMT) para o fisiatra, ou
seja, para o meédico que faz medicina fisica e reabilitacdo, tem plena
condicdo de participar ativamente da sociedade e deve ter sua insergcéo
social facilitada.

A Doenca de Charcot-Marie-Tooth (DCMT) é hereditaria,
com varios subtipos, determinando afecgdo desmielinizante de nervo
periférico, com consequéncia direta para os musculos por este inerva-
dos. O acometimento e evolugdo podem variar em intensidade de pes-
soa para pessoa, em geral existe déficit sensitivo motor que leva a de-
formidades ortopédicas, notadamente nos pés. Os musculos mais co-
mumente afetados sdo os inervados pelo nervo fibular, gerando altera-
cdes na biomecanica das pernas e pés. Ocorre uma desarmonia entre
o equilibrio de for¢a dos diversos musculos que articulam o tornozelo e
o predominio dos flexores plantares e inversores do pé levam a defor-
midade em equino cavo varo.

Um programa de reabilitagdo visa reduzir o desajuste biome-
canico corporal, retardar ou impedir a instalacdo de deformidades e in-
capacidades, tratar dores e possibilitar a plena insergéo social do sujei-
to. Na equipe de atendimento os profissionais mais comumente envolvi-
dos sdo os médicos, fisioterapeutas e psicélogos. De forma resumida,
dentre as especialidades médicas cabe ao neurologista o diagnostico
da doenga, ao geneticista o aconselhamento genético, ao fisiatra a ava-
liacao osteomioarticular com ateng¢ao a dor e a prevengao de deformi-
dades e incapacidades e ao ortopedista o tratamento cirurgico, quando
indicado. A alteracdo do padrdo de marcha pode causar comprometi-
mento articular, dor e sinovite de segmentos secundariamente envolvi-
dos e deste modo aumentar a incapacidade do paciente. A abordagem

em reabilitacao inclui também ateng¢ao a questdes de ordem emocional,




devendo o suporte psicolégico abranger o paciente e sua familia. No
caso de criangas e adolescentes este fortalecimento deve estar voltado
para o adequado enfrentamento a possiveis situagdes de “bullying” es-
colar, relacionado a diferengas na marcha e desequilibrio que os porta-
dores podem apresentar. Alguns caso podem se beneficiar com uso de
ortese e aplicacdo de toxina botulinica. A cinesioterapia a ser executa-
da pelo fisioterapeuta esta indicada para alongamento da musculatura
encurtada, estimulagao das reagdes de retificacdo e equilibrio, aumento
do aporte proprioceptivo e, dentro do possivel, o fortalecimento da mus-
culatura remanescente que é antagonista a deformidade, com o grande
objetivo de minimizar os prejuizos na marcha e reduzir o risco de que-
das.

Assim como para qualquer pessoa, portadora ou nao de
DCMT, apds avaliagdo médica, a atividade aerdbica esta indicada.
Neste condicionamento cardiorrespiratério o portador de DCMT devera
estar sinalizado para reduzir risco de quedas e trauma repetitivo nos
tornozelos e pés.

Diferente da fisioterapia que trabalha grupamentos muscula-
res especificos de forma individual e individualizada, a musculacéo feita
em academia faz um trabalho de fortalecimento global, ndo havendo, a
principio, uma contra indicagdo formal para os segmentos corporais
nao afetados, lembrando que cada caso deve ser avaliado individual-

mente.

Setembro AZUL

Més internacional de
CONSCIENTIZACAO 3
da CMT

Créditos: ABCMT




ESTRESSE OXIDATIVO E ALIMENTAGAO PRO-INFLAMATORIA:
QUAIS SAO OS ALIMENTOS QUE AUMENTAM A PRODUGAO DE
RADICAIS LIVRES NO SISTEMA NERVOSO PERIFERICO

Nos ultimos dois artigos falamos sobre os alimentos proteto-
res nas doencas neuromusculares e como inseri-los em nossa alimen-
tacdo de forma pratica. Neste artigo vamos dissertar sobre os alimentos
gque aumentam o estresse oxidativo, e consequentemente pioram a
qualidade de vida dos individuos portadores de doengas neuromuscula-
res.

Estudos mostram que doencgas relacionadas com respostas
aumentadas do nosso sistema imune, como as doencas neuromuscula-
res, podem ter associagao com reacgdes de hipersensibilidade ou alergi-
as alimentares. Entre as sensibilidades envolvidas, podemos citar pri-
meiramente a hipersensibilidade relacionada ao gluten (presente no tri-
go, centeio e cevada), podendo levar a doengas inflamatérias intesti-
nais que pioram o quadro das doencas do sistema neurolégico. E vali-
do lembrar que existem sintomas e exames especificos para identificar
se o individuo possui ou ndo hipersensibilidade ao gluten, ndo devendo
ser excluida totalmente sem necessidade.

Tanto o excesso do agucar do leite (lactose) como das prote-
inas do leite de vaca também possuem grande potencial alérgico e po-
dem aumentar as respostas imunoldgicas do nosso corpo, levando a
um aumento das reacodes inflamatérias, e por isso, tendo uma repercus-
sdo negativa nos portadores da Sindrome de Charcot-Marie-Tooth.
Neste caso, leites de origem vegetal como o de améndoas e de arroz
seriam uma o6tima opcao. Entretanto, deve-se ter um cuidado especial
nos niveis de calcio ingeridos, aumentando assim o consumo de vege-
tais verdes escuros e sardinha, que também sao fontes de calcio.

O consumo exagerado de agucares e carboidratos refinados
e outros alimentos processados com alto IG (indice Glicémico) e CG
(Carga Glicémica) pode favorecer a formacgao de radicais livres e a in-
flamagéao, além de serem alimentos desprovidos de nutrientes e antioxi-
dantes, contribuindo para o aumento de peso que favorece mais ainda

a inflamacao.




Excesso de cafeina também aumenta processos inflamatdrios,
por isso deve-se tomar cuidado para nao ultrapassar a quantidade re-
comendada que é de duas xicaras pequenas. A quantidade de bebidas
alcodlicas também deve ser moderada, para ndo gerar mais estresse
oxidativo. Alimentos como amendoim, soja e mel devem ser consumi-
dos com cuidado, para que nao haja uma produgado maior de radicais
livres, pois possuem um potencial alérgico relativamente alto, gerando
quadros inflamatorios.

Diante de todos os alimentos que podem estar relacionados
com o aumento do estresse oxidativo, € possivel concluirmos que € im-
portante identificarmos se existe um quadro de hipersensibilidade a al-
gum alimento que possa estar piorando os sintomas das doengas neu-
romusculares. O consumo moderado de alimentos com alto potencial
alérgico e inflamatorio associado ao consumo de antioxidantes, através
de uma dieta equilibrada, € de suma importancia na melhora da quali-

dade de vida nas doengas neuromusculares.

Componentes Bioativos dos Alimentos

)

ESTADO PRO-INFLAMATORIO ESTADO ANTI-INFLAMATORIO

Carboidratos provenientes Carboidratos provenientes de

de cereais refinados e doces cereais integrais / Fibras dietéticas
Colesterol / Acido graxo saturado Acido graxo monoinsaturado
(presentes na carne vermelha (encontrado no azeite de oliva

e laticinios integrais) e trans extra virgem, alguns frutos secos)

(alimentos industrializados)

Acido graxo W-6 Acido graxo W-3

(presente principalmente (principais fontes: alguns peixes,
nos 6leos de soja e milho) linhaga e nozes)

Compostos nitrosos Fitoquimicos: carotendides,
encontrados em compostos fendlicos, fitoesterois,
carnes processadas fibras dietéticas, prebioticos,

isoflavonas, vitaminaCe E
(presentes nas frutas, vegetais,
ervam e especiarias)

Bebida alcodlica Minerais como selénio

em excesso (castanha do Par3, cereais
integrais) e zinco (graos, cereais
integrais) / Bebidas (cha verde,
café em moderada quantidade)

Fonte: http://www.isaudebahia.com.br/noticias/detalhe/noticia/dieta-anti-inflamatoria/




METODO DE ANEIS DE BAD RAGAZ

Bad Ragaz é o nome de uma pequena cidade na Suiga, com atu-
almente cerca de 5.590 habitantes distribuidos em aproximadamente
25,37Km?. Em 1240, o mosteiro local descobriu uma fonte de agua ter-
mal préxima a cidade, e desde entdo suas aguas sao usadas como tra-
tamentos de saude. Cerca de 600 anos apds sua descoberta, as aguas
terapéuticas foram canalizadas para a cidade de Bad Ragaz, que na
época ja desenvolvia um centro de saude. Por volta de 1930 os fisiote-
rapeutas comegaram a utilizar a agua como meio para o tratamento de
lesbes motoras, com auxilio de flutuadores nos pacientes e adaptando
exercicios realizados no solo para serem realizados em piscina. Nas
décadas de 50 e 60 os terapeutas comegaram a incorporar a técnica de
Facilitagdo Neuromuscular Proprioceptiva (FNP) de Herman Kabat nos
exercicios executados na agua, e, em 1967, foi criado o primeiro mode-
lo do Método dos Anéis de Bad Ragaz. Com a evolugao da técnica e
pesquisas, o método foi aos poucos se aperfeicoando e na década de
90 foi reformulado como o Novo Método de Anéis de Bad Ragaz. O
método usa padrbes especificos de movimento associados aos princi-
pios fisicos da agua aquecida, em especial o efeito da turbuléncia ou
arrasto, do empuxo e da esteira.

Por possuir uma densidade muito maior que o ar (cerca de 900
vezes maior), a agua apresenta maior resisténcia ao movimento, por
isso € mais dificil caminhar em uma piscina do que ao ar livre. Quanto
mais rapido realizamos um movimento na agua, mais dificil (com maior
resisténcia) ele fica. Simplificadamente, isso é o efeito da turbuléncia
ou arrasto. Ja o efeito da esteira € um pouco mais dificil de ser expli-
cado, mas facilmente visualizado. Imagine que vocé quer fazer uma so-
pa e colocou varios vegetais em uma panela cheia de agua. Vocé mexe
essa panela, digamos em sentido horario. Mesmo depois que vocé pa-
ra de mexer a sopa a agua, e os vegetais dentro dela, continua, por al-
gum tempo, a se movimentar no mesmo sentido horario. Isso é o efeito
da esteira, pois as moléculas da agua continuam a se mover em fluxo
no sentido do movimento inicial. J& o empuxo € uma forga que ocorre
no corpo, que tem sentido inverso ao da gravidade (atua de baixo para
cima) e sua “forga” depende da densidade do corpo/objeto que esta na

agua e também da profundidade (ou tamanho da coluna d’agua) onde

Karen Przybysz S. Rosa
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Exemplo 1: Alcancar
um objeto no alto, levar
um alimento a boca ou
ficar na ponta dos pés
para alcangar um lugar
mais alto sdo movimen-
tos que bebés e crian-

cas realizam sem ne-

cessariamente terem
sido ensinadas.
Exemplo 2: Tente

sentado, empurrar 0
chdao com um dos pés.
Se vocé fizer este movi-
mento com pouca forga,
pouCOS grupos muscu-
lares estardo ativos,
mas conforme vocé au-
mentar a forca observe
como outros musculos
irdo contrair para auxili-
ar vocé a “empurrar’ o
chdo, sem levantar da
cadeira. Musculos do
seu abdémen devem
contrair, e talvez até
mesmo a outra perna
se movimente (tirando o
pé do chao). Isso ocor-
re para fixar o corpo na
realizagdo do movimen-
to, tanto por causa dos
padrées de movimento
“primitivos” como pelo

principio da irradiagao.

este corpo estd. E o efeito do empuxo que nos da a sensacdo de
‘leveza” na agua.

No Método dos Anéis de Bad Ragaz, os efeitos da turbuléncia e
esteira sdo usados com objetivos de: resistir o movimento (e conse-
quente treinamento de forca e resisténcia muscular); facilitar o movi-
mento (no caso de pacientes com pouca for¢a muscular, ou para ganho
de flexibilidade); e também como estimulo proprioceptivo (através da
friccdo das moléculas da agua sobre a pele). O empuxo também tem
papel facilitador do movimento (para manter o paciente “deitado” na a-
gua sem necessariamente realizar forca para isso, permitindo a execu-
¢ao de diferentes movimentos) ou como resisténcia ao movimento
(uma vez que as boias cheias de ar possuem baixa densidade, a resis-
téncia imposta por elas ao movimento pode chegar a 40 ou 50 Kg).

Além destes principios, os exercicios e posicionamentos sao re-
alizados de forma que o Sistema Nervoso Central seja favorecido. Exis-
tem certos grupos de movimento que geralmente estdo associados, co-
MO Se NOosSso cerebro ja soubesse como realizar estes movimentos.
Nao sao reflexos, mas sdo como padroes de movimento
“primitivos” (exemplo 1). S&o esses padrbes de movimento que s&o pri-
orizados no FNP e no Bad Ragaz. Além disso, ha uma associagéo en-
tre contracbes isométricas (onde ha ativagdo muscular, mas nado movi-
mento articular) e contragdes isotdnicas (onde ha movimento articular e
ativagcao muscular, de forma a vencer a resisténcia imposta — contragao
concéntrica — ou deixar a resisténcia vencer a forca realizada — contra-
¢cao excéntrica). A associagao destes movimentos serve, entre outras
coisas, para aumentar a forca gerada por certos grupos musculares
(exemplo 2).

Os exercicios do Método de Anéis de Bad Ragaz geralmente
tem o fisioterapeuta como “ponto fixo” e o paciente, ou um segmento do
corpo, se movimenta pela piscina. Por ser uma técnica dependente do
fisioterapeuta para o direcionamento e aplicagao da resisténcia ao e-
xercicio, € necessario que apenas um paciente seja atendido durante
os exercicios. Sao usados flutuadores em forma de anéis posicionados
no pescocgo e pelve do paciente, podendo também haver suporte nos
tornozelos. Os exercicios devem ser adequados a cada necessidade
individual dos pacientes, respeitando principalmente sua condigao neu-

romuscular. O tempo de isometria ou numero de repeticdes deve ser



bem programado para evitar a fadiga, e o intervalo entre as séries e re-
peticdes também deve ser observado.
Os beneficios do método incluem o fortalecimento muscular, me-

. . _ Referéncias:
Ihora da flexibilidade (alongamento), aumento da mobilidade de tecidos

http://
neurais e musculares, melhora da coordenacgao e estabilidade articular. > _
. T - . www.badragazringme
Desta forma o método € indicado para alteragdes reumatoldgicas e or- . ;
od.org

topédicas (como artrite reumatoide, osteoartrite, fibromialgia, etc), pds-
fraturas dsseas ou lesdes musculares, e, em especial, nas alteragdes  Comprehensive
neuroldgicas (lesdo de nervo periférico, polineuropatias, AVC, doengas Aquatic Therapy.

. 32 edigao, 2010.
neurodegenerativas, etc). BE & Cole.

Lambeck J.
How to use the Bad
Ragaz Ring Method
to treat function im-
pairments of the lower
extremities.
IATF. 2009.

http://

www.bwizer.com/

Exemplo de padrao de Membros Inferiores Simétrico
Fonte: Comprehensive Aquatic Therapy. 32 edicdo, 2010. BE & Cole



ISENGAO DE IMPOSTO DE RENDA
PARA QUEM TEM DOENCA GRAVE

Pessoas que tém doencgas consideradas graves podem obter i-
sencdo de imposto de renda sobre proventos. Segundo a Receita Fe-
deral, estdo na lista “os rendimentos relativos a aposentadoria, pensao
ou reforma (outros rendimentos ndo séo isentos), incluindo a comple-
mentacdo recebida de entidade privada e a pensao alimenticia”.

O beneficio vale para quem tem AIDS, alienagdao mental, cardio-
patia grave, cegueira, contaminagao por radiagdao, Doenca de Paget em
estados avangados (osteite deformante), Doenga de Parkinson, Escle-
rose Multipla, Espondiloartrose Anquilosante, Fibrose Cistica
(Mucoviscidose), Hanseniase, Nefropatia grave, Hepatopatia grave
(somente os rendimentos auferidos a partir de 01/01/2005), Neoplasia
Maligna, Paralisia Irreversivel e Incapacitante (aqui se enquadra a
CMT), e Tuberculose Ativa.

O advogado Marcus Antonio Coelho, especializado em Previdén-
cia, explica que ha muitos casos nos quais o pretendente a isengao tem
a doenca listada pela Receita, mas ndo consegue obter o beneficio. “E
muito comum, porque isso depende de laudo médico e ha itens subjeti-
vos, que variam em cada caso. Quando surge o impasse, a pessoa
precisa acionar a Justi¢a”.

De acordo com a Receita, ha isengdo para todo o rendimento,
sem limite de valor, inclusive para proventos de aposentadoria ou refor-
ma por acidente de trabalho, além das chamadas doencas profissio-
nais.

Como fazer - O primeiro passo para obter o beneficio é consul-
tar o médico, que pode ser particular, mas é necessario preencher um
formulario, que precisa ter a assinatura de um médico oficial da Uniao,
do Estado ou do Municipio, para que seja emitido laudo pericial com-
provando a doenca. (faca o download em: http://www.receita.fazenda.gov.br/
publico/formularios/ModelodeLaudoPericial.pdf).

A Receita destaca que “o ideal € que o laudo seja emitido por
servigo médico oficial da prépria fonte pagadora, pois, assim, o imposto
ja deixa de ser retido na fonte. Se nao for possivel a emissao do laudo
no servico médico da propria fonte pagadora, o laudo devera ser apre-

sentado na fonte pagadora para que esta, verificando o cumprimento




de todas as condig¢des para 0 gozo da isencdo, deixe de reter o imposto
de renda na fonte”.

Retroativo - Se laudo indicar data retroativa em que a doenga foi
contraida e, apds essa data, tenha havido retengdo de imposto de ren-
da na fonte ou pagamento de imposto de renda apurado na declaragao
de ajuste anual, o contribuinte podera solicitar a restituicdo na declara-
¢ao do exercicio seguinte, informando os rendimentos como isentos a
partir do més de concessao do beneficio.

Quando o laudo indicar que a doencga foi contraida em data de
exercicios anteriores ao corrente, ha dois procedimentos possiveis
(saiba mais em: http://www.receita.fazenda.gov.br/guiacontribuinte/
isendgraves.htm).

Importante - A isen¢cdo do Imposto de Renda nao livra o contri-
buinte de seus deveres de apresentar a Declaracéo de IRPF.

Para mais informacdes, consulte as leis 7.713, de 22 de dezem-
bro de 1988, e n° 9.250, de 26 de dezembro de 1995.

Setembro AZUL

Sua participacao é
MUITO importantel

Créditos: ABCMT




A CMT EM MINHA VIDA

A CMT apareceu muito cedo em minha vida. Logo que comecei
a andar minha mae percebeu que eu ndo colocava os calcanhares no
chao e caia muito. Por varios anos consultamos diversos médicos. Dizi-
am que ela estava vendo “coisas”, que eu nao tinha nada. Segundo os
médicos estava tudo normal, mas a fraqueza nas pernas e a dificuldade
em ficar em pé por muito tempo fizeram-na ter certeza que eu tinha al-
gum problema.

Quando estava com sete anos um neurologista me deu o seguin-
te diagnostico: Neuromiopatia compativel com a Sindrome de Charcot-
Marie-Tooth (CMT).

Naquela época nao se conhecia quase nada sobre essa doenca,
s6 a certeza que nao havia cura. O médico disse a minha mae que de-
vido ao grande comprometimento dos nervos, ele estimava que eu de-
veria estar em uma cadeira de rodas antes dos 30 anos de idade.

Sempre fui ativa e nunca me preocupei muito com a doenca. Ti-
ve uma adolescéncia completamente normal. Fiz faculdade, namorei,
casei e tive dois filhos maravilhosos. Ambos tem a doenga em um grau
moderado, mas vivem bem fazendo natacao e fisioterapia. Nada de se
preocupar demais, o futuro a Deus pertence. Essa foi a melhor maneira
que achei de lidar com a doenga, mas o importante mesmo, foi nunca
me deixar desanimar e fazer exercicios leves todos os dia.

Tenho dificuldade para caminhar grandes percursos, dores mus-
culares e caibras terriveis, mas continuo vivendo normalmente. Uso or-
teses e salto alto nem pensar. Com a idade sinto mais dificuldades e
parece que tenho que “pegar no tranco”, levo alguns minutos para con-
seguir comegar a caminhar.

Trabalhei como dentista por vinte e trés anos e quando as dificul-
dades e a fraqueza aumentaram resolvi mudar de profissdo. Parar ja-
mais! Ano passado prestei concurso concorrendo a uma vaga reserva-
da aos deficientes fisicos e hoje trabalho como funcionaria publica fede-
ral. Nao sei por quanto tempo ainda , mas continuarei enquanto der.

Hoje tenho quarenta e sete anos e n&o desanimarei da luta para
divulgar essa doencga, ainda tdo desconhecida, mas que um dia vai ter

sua cura descoberta e uma medicag&o segura aprovada.




FIQUE LIGADO

Estamos em ano de elei¢cdo, de renovagao dos poderes legislati-
vo e executivo. E hora de pensarmos seriamente em quem nos repre-
senta, ou quem queremos que nos represente.

Noés, pessoas com deficiéncia e portadores de uma Sindrome
Rara, temos que prestar atencao naqueles parlamentares que realmen-
te estdo engajados na nossa causa, que lutam por nossos direitos, que
prestam atenc&do nas nossas necessidades.

Sem fazer propaganda partidaria ou pedir votos para algum can-
didato especifico, colocaremos aqui alguns exemplos de projetos que
nos dizem respeito e os parlamentares envolvidos.

A Deputada Federal-SP Mara Gabrilli é relatora de dois projetos
importantes. Um deles, o Projeto de Lei n° 3.086, de 2012, de autoria
da Senadora Ana Amélia Lemos-RS, que propde alterar a Lei n® 8.213,
de 24 de julho de 1991. Em seu parecer, a relatora sugeriu que fossem
incluidas nesse projeto a hipertensao pulmonar e todas as doengas
neuromusculares degenerativas. Esse substitutivo encontra-se agora
na Comissao de Financas e Tributagao.

Outro projeto do qual a Deputada é relatora, € do Deputado Fe-
deral-RJ Romario, Projeto de Lei N° 4.411, de 2012, que da nova reda-
¢ao aos dispositivos da Lei n® 8.010, de 29 de margo de 1990. O objeti-
vo principal — tanto do autor do Projeto de Lei quanto desta relatora — é
acelerar as pesquisas cientificas e tecnoldgicas para doengas degene-
rativas e/ou raras, sindromes ou deficiéncia, que atualmente ndo tém
cura ou tratamento disponivel e encontram-se prejudicadas pela moro-
sidade dos procedimentos vigentes”. Esse projeto também ja foi apro-
vado e encontra-se agora aguardando Parecer do Relator na Comissao
de Ciéncia e Tecnologia, Comunicac¢éao e Informéatica (CCTCI).

A deputada apresentou, ainda, o Projeto de Lei 1656, de 2011.
Segundo ela, "Este projeto tem por objetivo dar tratamento prioritario as
pessoas acometidas por doengas neuromusculares com paralisia moto-
ra. ..sendo que a prioridade ora estabelecida serve somente aquelas
pessoas cujo estado de saude coloque em risco sua prépria sobr-
evivéncia. O foco desta propositura é, entido, a protecédo da vida através
da distribuicdo de medicamentos e equipamentos de forma prioritaria

as pessoas com doencgas neuromusculares com paralisia motora.".

Projeto de Lei n°
3.086, de 2012.
http:/
www.camara.gov.br/
proposicoesWeb/
fichadetramitacao?
idProposicao=533531

Lei n° 8.213, de 24
de julho de 1991.
Dispbe sobre os Pla-
nos de Beneficios da
Previdéncia Social e
da outras providén-
cias", para incluir a
esclerose lateral ami-
otrofica e a hepatopa-
tia grave entre as do-
encas e condicoes
cujos portadores sao
beneficiados com a
isengdo do cumpri-
mento de prazo de
caréncia para a con-
cessdao de auxilio-
doenca e de aposen-
tadoria por invalidez.
http://
www.planalto.gov.br/
ccivil_03/leis/
18213cons.htm

Projeto de Lei n°
4.411, de 2012.

h t t p : [ [/
www.camara.gov.br/
proposicoesWeb/

fichadetramitacao?
idProposicao=555272
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Lei n°® 8.010, de 29 de
margo de 1990.

que dispbe sobre im-
portacbes de bens
destinados a pesquisa
cientifica e tecnologi-
ca, e da outras provi-
dencias, para acelerar
a liberagdo desses
bens.

h t t p : [ [/
www2.camara.leg.br/
legin/fed/lei/1990/lei-
8010-29-marco-1990-
365089-norma-pl.html

Projeto de Lei n°
1656, de 2011

Dispbe sobre a priori-
dade epidemiologica
no tratamento de do-
engas neuromuscula-
res com paralisia mo-
tora e da outras prov-
idéncias.

h t t p @ [ [/
www.camara.gov.br/
proposicoesWeb/
fichadetramitacao?
idProposicao=510035

Lei n° 12.470 de 2011
h t t p @ [ [/
www.planalto.gov.br/
ccivil 03/ ato2011-
2014/2011/leil
[12470.htm

Projeto de Lei n° 660,
de 2014 - Autoriza o
poder executivo a criar
o Centro de Referén-
cia de diagnostico e
tratamento de pessoas
com Sindrome Pods-
Pdlio e Doencgas Neu-

romusculares, e da
providéncias correla-
tas.

h t t p : [ [/

www.al.sp.gov.br/
propositural/?
id=1206551

O Deputado Romario foi um dos autores da Lei n® 12.470 de 2011 que,
entre outros beneficios, prevé que a contratacao de deficientes fisicos
como estagiarios ndo acarretara na suspensdo ou cancelamento do
BPC - beneficio de prestagcado continuada. Como aprendiz, a pessoa
com deficiéncia podera receber, por até dois anos, a remuneracao e o
beneficio simultaneamente. Outra importante mudanca, oriunda dessa
Lei, trata da pensdo por morte. Na pratica, a alteragdo proposta pelo
parlamentar assegura que pessoas invalidas, ou que tenham alguma
deficiéncia intelectual, passem a receber o auxilio por morte mesmo
apos os 21 anos de idade.

O Deputado Estadual Carlos Gianazzi — Sado Paulo, apresentou,
entre outros, o Projeto de Lei 660, de 2014. O autor relata que "Este
projeto de lei tem como objetivo autorizar a criagado, implementagao e
instrumentalizacdo de Centros de Referéncia e Tratamento, para aten-
der aos pacientes diagnosticados com sindrome pdés-pdlio e outras do-
encas neuromusculares, bem como para capacitar e orientar os profis-
sionais de saude para que os pacientes tenham o tratamento adequado
proximo a suas residéncias, descentralizando os atendimentos presta-
dos na Capital do Estado."

Mais um exemplo é trazido pelo Associado da ABCMT, o Sr. Sil-
vio Luiz, que nos apresenta o Professor Massao, candidato a deputado
estadual por Sdo Paulo. Segundo Silvio Luiz, uma das principais agdes
do Professor Massao € atuar em sintonia com a populagao portadora
de necessidades especiais, buscando entender suas demandas, levan-
do suas vozes as esferas competentes. Ele destaca que a importancia
da postura do Professor Massao esta no fato dele, ndo sendo portador
de deficiéncia fisica, mostrar um sincero interesse pela nossa causa.
Mostrando com isso, que a causa dos deficientes fisicos ja sensibiliza
pessoas além do grupo formado por portadores e familiares.

Esses sdo s6 alguns exemplos de parlamentares que estao ali-
nhados com nossas demandas. Entédo, nas proximas elei¢des FIQUE
LIGADO, seu parlamentar lhe representa?

Naira Brandao

Fonte de pesquisa: Portal da Camara dos Deputados; Portal da Assembléia Legislati-
va do Estado de Sao Paulo; Pagina oficial Deputada Mara Gabrilli; Pagina oficial De-
putado Romario; Pagina oficial Professor Massao; Pagina oficial Deputado Carlos Gi-
anazzi.
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ACONTECEU

Em janeiro deste ano foi promulgada a Portaria n°199, que:
Institui a Politica Nacional de Atengao Integral as Pessoas com Do-
encgas Raras. Esta aprova as Diretrizes para Atencgao Integral as Pes-
soas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS)
e institui incentivos financeiros de custeio. Publicada no DOU (diario
oficial da unido) de 23 de maio de 2014, secdo 1 pags. 77-81.

Essa Portaria, em linhas gerais, define o atendimento integral no
SUS as pessoas com Doengas Raras. No Capitulo | artigo 3°¢ definido
que: "..., considera-se doencga rara aquela que afeta até 65 pessoas em
cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000 indivi-
duos.” Diante disso, nos parece claro que a Sindrome de Charcot-Marie
-Tooth, que afeta 1 pessoa a cada 2.500 individuos, faz parte das Do-
engas Raras a terem atendimento integral no SUS. Porém, para nossa
surpresa, no Anexo lll dessa Portaria, onde sdo explanados os procedi-
mentos e a lista das doencgas atendidas, n&do consta o CID G.60.0, que
corresponde a CMT. Entao, por motivos ainda nao explicaveis, a CMT,
mesmo sendo rara, ficou de fora do rol das Doengas Raras contempla-
das por essa Portaria.

Para reverter essa situacdo, a ABCMT vem tomando uma série
de atitudes; dentre elas, foi langcada uma peticdo on-line, sediada no
site do AVAAZ, solicitando ao Sr. Arthur Chioro, Ministro da Saude do
Brasil, a inclusdo da Sindrome de Charcot Marie Tooth - CMT no pro-
grama de doencgas raras.

Entdo, se vocé ainda n&o assinou essa Petigdo, assine, pois 0
maior beneficiado sera vocé, seu familiar ou amigo afetado. Como dis-
se a Angela Alves, presidente da ABCMT: "Somos um feixe e juntos

somos forte"

Link da Portaria 199:

http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/
prt0199 30 01 2014.html

Link da Peticéo:

http://www.avaaz.org/po/petition/

Sr Arthur Chioro Ministro da Saude do Brasil Inclusao da Sindrome de

Charcot M Tooth CMT no programa de doencas raras/?cLmGOdb

Naira Brandao
Membro da Associagao
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PARTICIPE DA ABCMT

A partir de 1° de setembro, vamos todos colocar o LACO AZUL e divul-
gar a CMT. Assine a PETICAO e nos ajude a incluir a CMT no Progra-
ma Nacional de Atencéao Integral as Pessoas com Doengas Raras. Fa-
¢a sua doacao para que a ABCMT possa estar sempre a frente de nos-
sas necessidades.

VOLUNTARIOS

Quer ser um voluntario da ABCMT e nos ajudar, com suas habilidades,
a divulgar informagdes sobre a CMT em cada canto do Brasil?

- Precisamos de pessoas com conhecimento em web design para nos
ajudar a desenvolver o novo site;

- Profissionais de saude (de todas as areas) com experiéncia em aten-
der CMT e nos passar essa vivéncia através de nosso boletim;

- Advogados para esclarecer e tirar duvidas em relagao aos direitos das
pessoas com deficiéncia;

- Revisores de textos, tradutores, redatores, editores, pesquisadores, e
que nos ajudem a contactar profissionais para escreverem os artigos
das pautas sugeridas para o boletim;

- Toda e qualquer ajuda sera bem vinda e enriquecera nossa divulga-
cao.

AJUDE A COMPOR NOSSO BOLETIM

O que gostariam de saber sobre CMT? Quais as suas duvidas? Enviem
suas questdes para o e-mail abcmtboletim@hotmail.com

NOTA FISCAL PAULISTA

A ABCMT ja esta cadastrada para receber os créditos do Programa da
Nota Fiscal Paulista. Se vocé quiser contribuir para nossa causa, por
favor, pecga seus cupons fiscais nos estabelecimentos comerciais locali-
zados no Estado de Sao Paulo e nos faga uma doacéo desses docu-
mentos enviando-os para o endereco Rua Gedeon Alves Feitosa n° 167
- Jardim Independéncia - Ribeirao Preto - SP - CEP 14076-240, até o
dia 30 do més da compra. Somos gratos.

PARTICIPARAM DESTA EDIGAO

Denise Costa de Melo e Naira Brandao




