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APRESENTACAO

Esta obra sintetiza uma pesquisa com relacdo a Esclerose
Multipla que conta com grande esperanca de cura, gracas aos
avancos de diversos estudos. Ndo obstante a adversidade do
diagnostico médico, a Autora ndo se deixou abater e continuou
exercendo o cargo de Juiza Titular de Vara do Trabalho até
recentemente, quando se aposentou, e elaborou este trabalho de
cidadania ao conscientizar e dar publicidade dos projetos
legislativos e direitos dos portadores desta enfermidade do sistema
nervoso central.

Eduardo Benedito de Oliveira Zanella
Juiz Diretor da Ematra XV
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1. INTRODUCAO

A iniciativa deste trabalho se inspirou no exemplo trazido pela
advogada MARIA CECILIA MAZZARIOL VOLPE, que "quando soube
que tinha cancer ..., longe de se deixar derrotar, iniciou uma luta que néo é s6
sua, nem mesmo somente de sua familia ou demais pessoas queridas."”, e
elaborou a cartilha Cancer faca valer seus direitos, "um verdadeiro manual
que ensina como enfrentar, do ponto de vista legal, ndo s6 o cancer, mas
também uma série de outras doencas graves."*

E importante que se tenha, também, um trabalho voltado aos portadores
de esclerose maltipla e de outras doencas neuroldgicas graves, para que saibam
que n&o estdo sozinhos nesta luta, e que devem, sim, buscar melhorar a sua
qualidade de vida, ndo apenas através da medicagao de alto custo, fornecida
pelo Governo (das quais falarei mais adiante), mas, também, através da busca
de seus direitos, viabilizando a busca de tratamentos auxiliares (dos quais
também falarei adiante).

E procurarei, aqui, a exemplo da advogada MARIA CECILIA
MAZZARIOL VOLPE, tratar destes assuntos numa linguagem simples,
voltada para os leigos, e ndo para os operadores do direito (juizes, advogados,
etc), ou para aos profissionais da area médica.

E importante frisar, desde j&, que os portadores de esclerose multipla e
de outras doengas neuroldgicas graves, bem como seus familiares, devem
procurar participar de encontros voltados a discusséo dos problemas comuns
enfrentados, seja quanto a medicacdo, seja quanto ao lazer, aos dramas
emocionais, aos diversos tipos de tratamento, e ao relacionamento pessoal (no
trabalho, familiar, em pablico, etc), e assim por diante.

No caso da esclerose multipla, foram criadas associagdes, existindo em
Campinas 0 GEMC - Grupo de Esclerose Multipla de Campinas e Regido (a0
qual destinei um capitulo especifico), e podem ser criadas associacOes de
parkinsonianos, etc, que, na verdade, nada mais sdo que ONG’s organizacdes
ndo governamentais, que buscam suprir as deficiéncias do governo (municipal,
estadual e federal), quanto ao necessario atendimento especifico a esta parcela
da populacéo.

Em suma, é importante ter forga de vontade para lutar contra qualquer
doenca, mas quando lutamos unidos, as chances de sucesso sdo sempre
maiores.
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““O ser humano vive cercado de relagfes. Quando o povo diz que "a
unido faz a forca", estd expressando uma verdade socioldgica. Em termos
humanos, um mais um, juntos, séo sempre mais do que dois isolados. A pressdo
social nos condiciona, fortalece ou derrota. A soliddo total impediria o pleno
desenvolvimento humano. Dependemos de uma rede de relagdes solidarias na
familia, na vizinhanga. No trabalho, na distribui¢do de tarefas necessarias ao
bem comum. Nenhum de nds da conta de produzir sozinho tudo o que precisa
paraviver. Sem essa solidariedade basica, nenhum de nés estaria vivo. Um bebé
é totalmente dependente e, até certa idade, incapaz de retribuir a atencdo que
recebe (ando ser pelaternura que desperta). Estamos vivos e crescemos porque
algumas pessoas se importaram, cuidaram de nés, criaram lagos de
solidariedade conosco. A qualidade boa ou ma desse cuidado faz parte da
pessoa que somos, de modo construtivo ou como fator de caréncia, que nos
obrigou acrescer naadversidade.”
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2.ESCLEROSE MULTIPLA-CONSCIENTIZACAO

O Projeto de Lei n° 5.788, de 2001, da autoria do Deputado CELSO
RUSSOMANO (PP-SP), esta tramitando no Congresso Nacional, para a
instituicdo do dia 30 de agosto como o "Dia Nacional de Conscientizacdo da
Esclerose Multipla".

A importancia deste dia esta em divulgar e esclarecer o que é a
Esclerose multipla, desmitificando a doenca.

O GEMC - Grupo de Esclerose de Campinas e Regido, em apoio a
ABEM - Associagdo Brasileira de Esclerose Mdltipla, sediada em S&o Paulo,
tem promovido atos como entrevistas em TV e radio, distribuicéo a populagdo
de folders informativos sobre a esclerose multipla, visando a conscientizacéo
desta doenga.

Em comemoragao ao dia 30 de agosto, 0 GEMC tem realizado atos em
espacos publicos como Largo do Rosario e Centro de Convivéncia, sempre
contando com o apoio da Prefeitura Municipal de Campinas.

No dia 30 de agosto de 2005, 0 GEMC - Grupo de Esclerose Mdltipla de
Campinas e Regido pretende realizar, no Saldo Vermelho do Pago Municipal de
Campinas, um seminario sobre Esclerose Multipla, com a participacdo de
diversos profissionais da area.

Neste evento, ainda, pretende o Grupo, mais uma vez, esclarecer a
populacdo acerca da doenca, bem como chamar a atencéo de nossos politicos
sobre aimportancia do referido Projeto de Lei.

Ano 2 - N° 2 - agosto de 2005
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3. OQUEEESCLEROSE MULTIPLA

Esclerose multipla é uma doenca inflamatdria do sistema nervoso
central, provocada por uma estimulacdo do sistema imunoldgico, que passa a
agir contra o organismo.

Ainflamagcdo se da na bainha de mielina, que envolve as fibras nervosas,
provocando sua destruicdo e trazendo graves repercussfes neuroldgicas, uma
vez que a mielina faz parte dos mecanismos de transmissdo das mensagens ou
impulsos nervosos do cérebro para as demais partes do corpo humano e vice-
versa.

De causa desconhecida e dificil diagndstico, se manifesta através de
surtos, provocando sintomas variados de acordo com o tipo de area afetada. Os
sintomas evoluem ao acaso e, em geral, 0s mais comuns sdo 0s seguintes:

- fadiga;

- problemas de viséo;

- perdade equilibrio e da coordenacdo muscular;

- dificuldade em falar (articulagdo das palavras)

- tremores;

- dificuldades vesicais (controle da bexiga);

- distdrbios intestinais;

- dificuldades de andar;

: problemas cognitivos (de aprendizagem);

- paralisias (em casos extremaos) etc.

Pelo fato destes sintomas poderem ser muito brandos no inicio, muitos
pacientes demoram a procurar atendimento médico especifico,
confundindo a doenga com outros tipos de patologia, por exemplo, com
alabirintite, etc.

Ano 2 - N° 2 - agosto de 2005
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Sd0 exames complementares a ressonancia magnética (permite
identificar-se lesGes no cérebro, tipicas da esclerose maltipla) e o liquido
cefalorraquidiano (o aumento de anticorpos e imunoglobulinas neste liquido
pode ser sinal de esclerose maltipla).

O diagnéstico precoce é muito importante para que o tratamento
contenhaa inflamacdo, evitando seqlielas mais graves.

A doenca, por enquanto, ndo tem cura, muito embora existam
tratamentos que melhoram a condi¢do fisica e a qualidade de vida dos
portadores. Dentre estes tratamentos estdo a fisioterapia, a psicoterapia e 0s
medicamentos, dos quais podemos destacar os interferons como um dos mais
utilizados.

Ela se manifesta de formas diferentes, sendo classificadas em duas
modalidades principais: a recorrente remitente ou surto-remissdo, e a
progressiva (que se desdobra em, secundariamente progressiva,
primariamente progressiva e progressiva recorrente); no primeiro caso, a
caracteristica principal é o aparecimento do surto com duragéo variada, com a
perda da visdo, por exemplo, e dos surtos podem ou nao surgir sequelas; na
segunda, ocorrem surtos com uma recuperacao total e hd uma continua
progressdo da doencaentre 0s surtos.

A doenca é suscetivel em jovens adultos entre 20 e 40 anos e mais em
mulheres do que em homens (numa proporcao de 2x1). E uma doenca mais
comum em paises de clima temperado, mas estima-se em 25 mil os brasileiros
hoje, portadores de Esclerose multipla.

Portanto, a esclerose multipla:

né&o é umadoenca de idosos;

n&o é contagiosa, e muito menos sexualmente transmissivel;

por enquanto, é considerada uma doenga neuroldgica grave,
incuravel, irreversivel e incapacitante;

mas, também, é certo, que quanto mais cedo for diagnosticada e
tratada, mais chance terd o portador de evitar seqiielas.

Faco esses comentarios porque ocorrem muitos equivocos em relagao a
doenga, sendo imprescindivel que toda a populagdo seja devidamente
esclarecida sobre a mesma, principalmente para que seja procurado um
médico neurologista, 0o quanto antes, quando alguns sintomas como 0s
descritos acima se apresentarem.

Gostaria de lembrar aos portadores de esclerose multipla que o0s
mesmos podem, perfeitamente, levar uma vida normal e saudavel, e ser Util a
sociedade, desempenhando qualquer fungdo - se as suas condi¢des de salde
assim o permitirem -, desde a mais humilde até as de maiores
responsabilidades, sempre lembrando as orientacBes dos profissionais de
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saude, no sentido de que deve procurar evitar a fadiga, pois, como é regra nesta
patologia, o portador quer, sempre, ultrapassar seus limites, e esta sempre se
exigindo mais e mais.
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3.1. OS TRATAMENTOS CONVENCIONAIS

E bom lembrar, desde j&, que o portador de esclerose multipla devera,
sempre, seguir a orientagdo de seu médico neurologista, pois € ele quem
acompanha o desenrolar da doenga e seu tratamento, e sabe qual a melhor
medicacdo indicada para cada tipo de manifestacdo da doenga.

Como mencionado acima,

“A doenga, por enquanto, ndo tem cura, muito embora existam
tratamentos que melhoram a condicéo fisica e a qualidade de vida dos
portadores. Dentre estes tratamentos estdo a fisioterapia, a psicoterapia e 0s
medicamentos, dos quais podemos destacar os interferons como um dos mais
utilizados.””

E, como esclareceu a médica neurologista Dra. CARLA VIEIRA
STELLA, em palestra proferida para os associados do GEMC — Grupo de
Esclerose Mdltipla de Campinas e Regido em data 27/11/2004, na unidade
municipal do CEVI - Centro de Vivéncia Infantil da Prefeitura Municipal de
Campinas, otratamento, nosurto (ou seja, os periodos onde ha o aparecimento
de novos sintomas ou piora dos ja existentes, e também chamados de
exacerbaces ou ataques’), consiste em pulsoterapia com metil-prednisona
endovenosa, sendo indicado o tratamento continuado por prazo indeterminado
- a menos que haja evidéncias de sua ineficacia, de efeitos colaterais
intoleraveis, riscos em sua continuagao - a base de drogas imunomoduladoras,
de drogas imunossupressoras, de imunoglobulina humana endovenosa, de
plasmaférese, ou, ainda, através do transplante autélogo de células tronco.

As drogas imunomoduladoras mais conhecidas e padronizadas
(liberadas pelo Ministério da Satde para compra de medicacao de alto custo e
entregues & populagdo através das Secretarias de Salde) sdo as seguintes:
acetato de glatiramer (Copaxone), interferon beta 1 a (Avonex), interferon beta
1arecombinante (Rebif), interferon beta 1 b (Betaferon).

Ano 2 - N° 2 - agosto de 2005
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E as drogas imunossupressoras mais conhecidas e padronizadas sdo as
seguintes: azatioprina, ciclofosfamida, methotrexate, mitoxantrone.

Quanto ao transplante aut6logo de células-tronco (transplante da
medula 6ssea do proprio paciente), merece, aqui, um espago um pouco maior, por
ser um tema extremamente atual e palpitante, sendo que alguns médicos
neurologistas tém sido bastante cautelosos, indicando este tipo de tratamento
apenas em casos de extrema gravidade, diante dos riscos que decorrem de tal
tratamento, e considerando que os estudos a respeito do assunto estdo apenas
iniciando.

Esclarecem a Dra. DORALINA GUIMARAES BRUM DE SOUZA, o
Dr. JULIO CESAR VOLTARELLI e o Dr. AMILTON ANTUNES
BARREIRA’ que o transplante autélogo de células-tronco,

“Trata-se de um auto-enxerto. ... O transplante de medula Gssea é
realizado com eficiéncia nos centros especializados para tratamento de doengas
hematoldgicas, como, por exemplo, a leucemia. Nos anos recentes o
procedimento passou a ser utilizado também para tratamento das doencas auto-
imunes.”” (como é o caso da esclerose maltipla).

...”> Os resultados iniciais evidenciaram estabilizacdo da doenca em cerca
de 70% dos pacientes. Embora seja pouco freqliente, alguns pacientes
transplantados podem ter sua doenga agravada irreversivelmente e irem a
obito™.

Finalmente, merece mencéo, ainda, a aprovacgéo da polémica pesquisa com
células-tronco embrionarias, através da denominada Lei de Biosseguranga
(Lei 11.105, de 2005, publicada no D.O.U. de 28.3.2005), que permitiu, “para
fins de pesquisa e terapia, a utilizacdo de células-tronco embrionérias” desde
que se tratem: | — de embrides inviaveis; ou Il — sejam embrides congelados ha 3
(trés) anos, sendo necessario o consentimento dos genitores.

E bom lembrar, ainda, que a par dos posicionamentos favoraveis e
contrarios do ponto de vista ético e legal, acerca das pesquisas com células-
tronco embrionarias, ha, ainda, que se observar a questdo da seguranca, como
observou a cientista Lygia da Veiga Pereira, do Centro de Estudos do Genoma
Humano da Universidade de Sao Paulo (USP) em entrevista a Folha de Séao
Paulo®, valendo a pena a transcrigio dos seguintes trechos da entrevista:

“...Folha Online - Qual a perspectiva real que a aprovacdo da Lei de
Biosseguranca traz paraum paciente de doenga degenerativa, por exemplo?

Lygia Pereira - E uma perspectiva muito a longo prazo. Temos ainda
varias questdes a resolver com as células-tronco embrionérias antes de injeta-
las em um paciente. Tem a quest&o da seguranca, porque j& sabemos, em estudos
com camundongos imuno-suprimidos [sem sistema imunoldgico] que recebem
células assim criam um tumor. A gente sabe que as células tém que ser tratada
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tratadas antes de serem injetadas.

Folha Online - Qual a diferenga entre células-tronco embrionérias e
adultas no tratamento de um paciente?

Lygia Pereira - A diferenga é a seguinte: as adultas tém uma capacidade
limitada de se transformarem em tecidos. ja as embrionarias podem dar
origem a todos os tecidos do corpo humano. A gente j& usa células-tronco
adultas para tratamento de doencas, 0 mais conhecido é o transplante de
medula. Mas elas tém capacidade limitada. Ha sete anos, se vocé perguntasse
em que tipo de células as células da medula podem se diferenciar, eu diria que
apenas em células de sangue. Hoje sabemos que ndo, ja pode se transformar
em tecido cardiaco, neurdnio. Ou seja, percebemos que tém uma capacidade
de diferenciacéo maior do que acreditdvamos ha alguns anos.

... Folha Online - Que doencas podem ser tratadas com as células-
tronco embrionarias?

Lygia Pereira - Em tese, muitas: insuficiéncia cardiaca, diabetes,
trauma de medula, esclerose multipla, sdo tantas...”
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3.2. OS TRATAMENTOS AUXILIARES

Séo varios os tratamentos auxiliares que ajudam a melhorar a qualidade
de vida do portador de esclerose multipla: a fonoaudiologia, a fisioterapia, o
RPG (reestruturacdo postural global), a hidroterapia, a psicoterapia, o lian
gong, ayoga, a musculacéo, etc.

Dentre as formas de tratamento auxiliares acima listadas, a psicoterapia
é bastante recomendada, principalmente quando o portador tem dificuldade na
aceitacdo da doenca, pois esta € a principal barreira para um tratamento bem
sucedido. Também ¢é indicada nos casos agudos de depressdo, que podem
atingir determinados pacientes.

A fonoaudiologia auxilia na superacdo/minimizacdo das “principais
alteracGes fonoaudilogicas encontradas nos portadores de esclerose multipla:
voz fraca, cansago ao falar, variagdo de intensidade vocal entre forte e fraca,
fala lentificada, imprecisao articulatéria, engasgos frequientes com a saliva,
liquidos, farelos e outras consisténcias’’.

Os demais tipos de tratamento listados visam, também, melhorar a
qualidade de vida ndo sé dos portadores de esclerose multipla, mas também
de pessoas que se véem com algum tipo de dificuldade motora, em razdo de
acidentes automobilisticos, AVC (acidente vascular cerebral, mais conhecido
como derrame), etc, e, na sua maioria, tém em comum a REABILITACAO da
musculatura, dos movimentos e da coordenag¢do motora.

A fisioterapia e 0 RPG s8o os mais conhecidos e 0s mais utilizados,
sendo que 0s exercicios, tanto ativos como passivos, variam de acordo com a
condicdo ou estado fisico de cada paciente.

“As atividades hidroterapia (especialidade da fisioterapia que utiliza a
&gua como recurso terapéutico) devem ser realizadas a uma temperatura entre
28 e 30° C para um melhor desempenho”.*(Footnotes).

Cabe, aqui, ressaltar a participacdo da Dra. MARIA DA
CONSOLACAO G. CUNHAF. TAVARES, fisiatra da UNICAMP, que além
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de proferir palestras e desenvolver atividades em alguns encontros mensais do
GEMC - Grupo de Esclerose Multipla de Campinas e Regido, também
aproxima seus alunos de pds-graduagdo, os quais, gentilmente, tém realizado
trabalhos voluntéarios com os portadores de esclerose multipla, trabalhos estes
voltados as suas diversas especialidades: musculagdo (Professor OTAVIO
LUIS PIVA DA CUNHA FURTADO), yoga (Professor GERSON DE
OLIVEIRA), lian gong (Professora EVANIZE KELLI SIVEIRO, e danca
(Professora LIDIACOSTALARANGIRA).

A musculacdo dirigida aos portadores de esclerose multipla néo é, por
obvio, voltada ao desenvolvimento/aumento da musculatura, como ocorre
nas academias, mas ao fortalecimento desta, visando a sua reabilitacéo.

O lian gong (pronuncia-se liam kun) como nos ensina a Professora
EVANIZE KELLI SIVEIRO, “é uma prética chinesa que visa ao tratamento
e a prevencdo de diversas disfuncfes corporais, como dores no pescoco,
ombros, costas, regido lombar, gliteos e pernas, disfungdes das articulacées
dos membros superiores e inferiores; tendinites, tenossinovites e desordens
funcionais dos 6rgaos internos.”

O vyoga, conforme o ensinamento do Professor GERSON DE
OLIVEIRA, é uma préatica corporal que “Permite oportunizar e ampliar
vivéncias que desenvolvem ndo apenas fisicamente, mas também
psiquicamente. Traz algo que alimenta o espirito, que satisfaz e da prazer, ndo
por ser algo feito para ser mostrado externamente, mas algo para ser
vivenciado por todas as células; favorecendo a percep¢éo da corporeidade,
seus limites fisicos e emocionais, ressaltando a interagdo corpo-mente. E
permite descobrir a possibilidade de relaxar e sentir paz.”

O portador de esclerose mdaltipla, repita-se, pode e deve levar uma vida
normal e saudavel, ndo existindo nenhum empecilho para qualquer atividade
fisica, podendo haver, sim, uma maior ou menor dificuldade na sua realizacéo,
dificuldades estas que, com o tempo, sdo superadas ou simplesmente adaptadas
aonosso estilo de vida.
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4 0QUEEOGEMC (< J& g

Em Campinas, existe uma associacdo denominada GEMC - Grupo de
Esclerose Mdltipla de Campinas e Regido, atuando desde 1997, prestando
apoio e possibilitando a integracao entre os portadores de esclerose mltipla,
viabilizando a troca de experiéncias e facilitando a superacdo dos problemas
enfrentados, decorrentes desta patologia.

O Grupo se reline mensalmente, geralmente no Gltimo sabado de cada
més, as 15:00 horas, nas dependéncias da Unidade Municipal do CEVI-Centro
de Vivéncia Infantil da Secretaria de Salde, da Prefeitura Municipal de
Campinas, sito a Rua Antonio Lapa, 240, Cambui, Campinas, para assistir
palestras de profissionais ligados a sadide e trocar experiéncias entre si.

A proposta deste grupo é desenvolver na regido, um centro de tratamento
especifico da Esclerose mdaltipla, que ofereca ao portador, servi¢cos multi-
profissionais como reabilitacdo, servico social, juridico, bem como apoio fisico
e psiquico aos portadores.

No intuito de viabilizar a proposta mencionada acima, em novembro de
2003, o GEMC foi transformado em uma associagéo de fins ndo econdémicos,
através da aprovacdo de seu Estatuto, obtendo Titulo de Utilidade Pudblica
Municipal, através da Lein®11.886, em 13 de janeiro de 2004.

O GEMC - Grupo de Esclerose Multipla de Campinas e Regido, por
enguanto, mantém suas reunies na referida Unidade Municipal do CEVI,
enquanto aguarda obtencg&o de recursos para instalacéo de sua sede prdpria.
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5. AS DOENCAS GRAVES PREVISTAS EM LEI E OS PRINCIPAIS
DIREITOS JA ASSEGURADOS AOS PORTADORES DE DOENCAS
GRAVES

Existem direitos ja previstos na legislacdo brasileira, isentando os
portadores de doencas graves do imposto de renda, ICMS e IPVA, facultando
aos portadores de determinadas doencas graves a promover o levantamento do
FGTSedo PIS, sendo direito de todos, porém, o recebimento de remédios pelo
SUS, de auxilio previdenciario ou de proventos de aposentadoria por invalidez,
quando for o caso.

Como escreve MARIA CECILIA MAZZARIOL VOLPE,” “As leis
brasileiras consideram como doengas graves as relacionadas abaixo: seu
portador tem os direitos expostos nesta cartilha.

FACA-OSVALER.

moléstia profissional;

esclerose multipla;

neoplasia maligna (cancer);

tuberculose ativa;

hanseniase;

alienacao mental,;

cegueira;

paralisiairreversivel e incapacitante;
cardiopatiagrave;

doenca de Parkinson;

espondiloartrose anquilosante

nefropatia grave;

estado avancado da doenca de Paget (osteite deformante);
sindrome de deficiéncia imunolégica adquirida (AIDS);
fibrose cistica (mucoviscidose) e
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. contaminacéo por radiagao.

Em todos as casos sdo sempre necessarios laudos médicos e exames
comprovando a existéncia da doenca.”
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5.1. AISENCAO DO IMPOSTO DE RENDA

As doencas anteriormente relacionadas, com efeito, encontram-se
expressamente previstas no inciso X1V do artigo 6° da Lei 7.713, de 22/12/88,
regula a isencdo do imposto de renda incidente sobre os “proventos de
aposentadoria ou reforma motivada por acidente em servico e os percebidos
pelos portadores de moléstia profissional” e das doencas ali relacionadas,
sendo que a sua Ultima alteragdo ocorreu através da Lei n°® 11.052, de 2004, que
inclui entre as hipéteses até entdo previstas a nefropatia grave.

E como, ainda, bem salientado pela Dra. MARIA CECILIA
MAZZARIOLVOLPE, “Existem outras doencas graves que ainda néo estdo
contempladas nas leis; os portadores devem entrar com acdes judiciais
exigindo seus direitos, com base no principio daisonomia.”

Apar disso, entendo que as Associag¢Oes devem buscar, a exemplo do que
fez o GEMC - Grupo de Esclerose Mdltiplade Campinas e Regido, aajudados
parlamentares para a elaboracdo de projetos de lei que visem incluir outras
doencas graves na lei acima mencionada, bem como em outras que visem
assegurar direitos ja previstos paraalguns tipos de doencas.

Tratarei, ainda, dos diversos projetos de lei que foram encaminhados a
deputados federais pelo GEMC — Grupo de Esclerose Mdltipla de Campinas e
Regido, mais adiante, em capitulo préprio, entre eles o que prevé a isencdo do
imposto de renda para os proventos da atividade dos portadores de esclerose
maltipla, uma vez que, atualmente, somente os proventos de aposentadoria
ou reforma sdo passiveis de isencdo de imposto de renda (mesmo que a
doenca ocorra apds a aposentadoria), ou seja, hoje somente ha isengdo de
imposto de renda para os rendimentos dos aposentados.

Por ora, resta apenas informar que no site da Receita Federal
(www.receita.fazenda.gov.br) podemos encontrar varias informagdes a
respeito das isen¢des de Imposto de Renda para portadores de doencas graves,
como as abaixo transcritas:
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“Condic0es para Isencao do Imposto de Renda Pessoa Fisica

Os portadores de doencas graves sdo isentos do Imposto de Renda desde
gue se enquadrem cumulativamente nas seguintes situagoes:

- 0s rendimentos sejam relativos a aposentadoria, pensdo ou reforma
(outros rendimentos ndo sdo isentos), incluindo a complementacgdo recebida de
entidade privada e a penséo alimenticia; e

- seja portador de uma das seguintes doengas: (vide listagem constante do
item5)

N&o ha limites, todo o rendimento é isento.

Nos casos de Hepatopatia Grave somente serdo isentos os rendimentos
auferidos a partir de 01/01/2005.

Situacdes que ndo geram isencao:

1) Ndo gozam de isenc¢do os rendimentos decorrentes de atividade, isto é,
se o contribuinte for portador de uma moléstia, mas ainda nao se aposentou;

2) Néo gozam de isencdo os rendimentos decorrentes de atividade
empregaticia ou de atividade autbnoma, recebidos concomitantemente com o0s
de aposentadoria, reforma ou penséo;

3) Aisencéo também néo alcanca rendimentos de outra natureza como,
por exemplo, aluguéis recebidos concomitantemente com os de aposentadoria,
reformaou penséo.”

Fonte:
http://www.receita.fazenda.gov.br/TextConcat/Default.asp?Pos=1&Div=Pess
oaFisica/IRPF/2002/Orientacoes/ManualCompleto/DoencasGraves/

Procedimentos para usufruiraisengéo

Inicialmente, o contribuinte deve comprovar ser portador da doenca
apresentando laudo pericial emitido por servico médico oficial da Unido,
Estados, DF ou Municipios junto a sua fonte pagadora.

Apos o reconhecimento da isencéo, a fonte pagadora deixara de proceder
aos descontos do imposto de renda.

Nos casos de hepatopatia grave somente serdo isentos os rendimentos
auferidos a partir de 01/01/2005.

Caso a fonte pagadora reconheca a isencdo retroativamente, isto €, em
data anterior cujo desconto do imposto na fonte ja foi efetuado, podem ocorrer
duas situagoes:

O reconhecimento da fonte pagadora retroage ao més do exercicio
corrente (ex.: estamos em abril do ano corrente e a fonte reconhece o direito a
partir de janeiro do mesmo ano): o contribuinte podera solicitar a restituicdo na
Declaracéo de Ajuste Anual do exercicio seguinte, declarando os rendimentos
como isentos a partir do més de concessdo do beneficio.
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O reconhecimento da fonte pagadora retroage a data de exercicios
anteriores ao corrente, entdo, dependendo dos casos abaixo discriminados,
adotar-se-4 umtipo de procedimento:

Caso 1 - nos exercicios anteriores ao corrente, apresentaram-se
declara¢Bes em que resultaram saldos de imposto a restituir.

Procedimento:

Apresentar declaracdo de imposto de renda retificadora para estes
exercicios, em que figurem como rendimentos isentos aqueles abrangidos
pelo periodo constante no laudo pericial; DIRPE - PROGRAMAS
GERADORES DE DECLARACOES.

Entrar com processo manual de restituicao referente a parcela de 13° que
foi sujeita a tributacdo exclusiva na fonte (na declarag&o retificadora, o valor
recebido atitulo de 13° devera ser colocado também como rendimento isento e
ndo tributavel) - Formulério

Caso 2 - nos exercicios anteriores ao corrente, apresentaram-se
declaracBes em que resultaram saldos de imposto a pagar.

Procedimento:

a. Apresentar declaracdo de imposto de renda retificadora para estes
exercicios, em que figurem como rendimentos isentos aqueles abrangidos
pelo periodo constante no laudo pericial; DIRPF - PROGRAMAS
GERADORES DE DECLARACOES

b. Entrar com processo manual de restituicao referente a parcela de 13°
que foi sujeita a tributacdo exclusiva na fonte (na declaragéo retificadora, o
valor recebido a titulo de 13° deverd ser colocado também como rendimento
isento e ndo tributavel) - Formulario

c. Elaborar e transmitir Pedido Eletrénico de Restituicdo - PER para
pleitear restituicdo dos valores pagos a maior que o devido.

Se adoenga puder ser controlada, o laudo devera mencionar o tempo de
tratamento, pois a isencédo s6 sera valida durante este periodo.”

Fonte: http://www.receita.fazenda.gov.br/TextConcat/Default.asp
?Pos=2&Div=PessoaFisica/lRPF/2002/Orientacoes/
ManualCompleto/DoencasGraves/

Obrigatoriedade naentrega da Declaracédo IRPF

Aisencdo do Imposto de Renda Pessoa Fisica ndo isenta o contribuinte
de seus deveres de apresentar a Declaracdo IRPF. Caso se situe em uma das
condicOes de obrigatoriedade de entrega da referida declaraco, esta devera
ser entregue normalmente.”

Fonte:
http://www.receita.fazenda.gov.br/TextConcat/Default.asp?Pos=2&Div=Pes
soaFisica/IRPF/2002/Orientacoes/ManualCompleto/DoencasGraves/
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16 PASEp
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P\S pASEY

FGTS
5.2. PISIPASEP E FGTS

No que se refere ao saque das cotas do PIS/PASEP, somente 0s
seguintes eventos geram tal direito:

-Aposentadoria;

-Invalidez Permanente;

-Reformamilitar ou Transferéncia para reservaremunerada;

-Neoplasia maligna (cancer) do titular ou de seus dependentes;

-Ser portador do virus HIV (AIDS/SIDA);

-Falecimento do participante;

-Beneficio assistencial aidosos ou deficientes.

Fonte:
http://www.caixa.gov.br/cidadao/produtos/pis_abono_salarial/asp/pis_abono
fag.asp#10

Para o portador de esclerose multipla aposentado, portanto, ndo ha
maiores dificuldades, podendo surgir controvérsias no caso de pretender o
beneficio quando ainda estiver trabalhando, mormente pelo fato de que ndo ha
previsdo legal, ainda, para a liberacdo do FGTS, independentemente de
rescisao contratual, como ja previsto para os portadores de cancer (neoplasia
maligna) e para os portadores da Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida -
SIDA/AIDS), respectivamente, na Lei N°8.922, de 25 de julho de 1994 e n°
7.670, de 8 de setembro de 1988 e na Resolucdo 01/96, de 15/10/96, do
Conselho Diretor do Fundo de Participacdo PI1S-PASEP.

Contudo, encontra-se em tramitacdo na Camara dos Deputados o PL
(Projeto de Lei) n° 4879/2005, da autoria do Deputado Federal Carlos Sampaio
(PSDB/SP), projeto de lei cujo esbogo foi encaminhado pelo GEMC — Grupo
de Esclerose Multipla de Campinas e Regido ao referido Deputado, que
acrescentou, ainda, o mal de Alzheimer entre as doencas passiveis de liberagéo
do FGTS.
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5.3. AUXILIO-DOENGCA E APOSENTADORIA POR INVALIDEZ

Comoesclarece aDra. MARIACECILIAMAZZARIOLVOLPE®

“O auxilio-doenca sera devido ao doente que ficar incapacitado para o
seu trabalho ou para a sua atividade habitual por mais de 15 dias
consecutivos.

Durante os primeiros 15 dias consecutivos de afastamento da atividade
por motivo de doenca, cabe a empresa pagar ao doente empregado o seu
salario. No Caso de segurado empresario, sua remuneragdo também deve ser
pagapelaempresa.

N&o existe caréncia para se requerer o auxilio-doenca ou aposentadoria
por invalidez para quem tem cancer, desde que provado por laudo médico e o
paciente tenha inscricdo no Regime Geral de previdéncia Social (INSS).

O auxilio-doenga, inclusive o decorrente de acidente de trabalho,
consistird numa renda mensal correspondente a 91% do salario-de-beneficio.

O doente, quando estiver recebendo o auxilio-doenca, podera submeter-
se a processo de reabilitagdo profissional para o exercicio de outra atividade.

Lembre-se que qualquer atividade que o faca se sentir Util serd 6timo
parao seu bemestar geral.

Até que volte a trabalhar na nova atividade, que lhe garanta a
subsisténcia, o doente continuard a receber o auxilio-doenca.

O doente em auxilio-doenga ou em aposentadoria por invalidez esta
obrigado, sob pena de suspenséo do beneficio, a submeter-se a exame médico a
cargo da Previdéncia Social (INSS), ao processo de reabilitacdo profissional
por ela prescrito e custeado, e tratamento dispensado gratuitamente™.

““S0 existe possibilidade de requerer a aposentadoria por invalidez se a
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pessoa ndo mais tiver possibilidade de trabalhar. Ndo basta, apenas, ter
cancer.

Existem dois tipos fundamentais de relagdo de trabalho: os celetistas e os
funcionarios publicos.

-Celetistas sao os que tém Carteira Profissional assinada e pagam INSS.

-Funcionarios publicos sdo os que ingressaram no servigo publico,
mediante concurso, podendo ser federais, estaduais ou municipais.

O INSS assegura aos celetistas portadores de cancer, com base em laudo
médico, o direito a aposentadoria por invalidez, independente do nimero de
contribuicBes (sem caréncia).

Se o Celetista estiver recebendo auxilio-doenga, a aposentadoria por
invalidez comecara a ser paga a contar do dia imediato ao da cessacao do
auxilio-doenca.

Para o segurado do INSS (empregado) que ndo estiver recebendo
auxilio-doenca, a aposentadoria por invalidez ser& paga a partir do 16° dia de
afastamento da atividade ou a partir da data da entrada do requerimento, se
entre o0 afastamento e a entrada do requerimento decorrerem mais de 30 dias.

Para os demais segurados (trabalhadores auténomos) a aposentadoria
por invalidez sera paga a partir da data do inicio da incapacidade ou a partir
da data da entrada de requerimento, quando requerido ap6s o 30° dia do
afastamento da atividade.

Vejabem este direito. Ele é muito importante:

Se 0 segurado do INSS necessitar de assisténcia permanente de outra
pessoa, a critério da pericia, o valor da aposentadoria por invalidez sera
aumentado em 25% a partir da data de sua solicitacao.

No caso de aposentadoria por invalidez, o beneficio deixa de ser pago
quando:

-O Segurado recupera a capacidade para o trabalho;

-Quando o segurado volta voluntariamente ao trabalho e;

-Quando o segurado solicita e tem a concordancia da pericia médica do
INSS.

A relacdo de documentos e os formularios estdo disponiveis nas
Agéncias ou Unidades Avancadas de Atendimento de Previdéncia Social
(INSS).

Para maiores informagfes, consulte os atendentes nas Agéncias da
Previdéncia Social (INSS) ou use 0 PREV Fone (0800 78 0191).

Os funcionarios publicos séo regidos por leis especiais, as informag6es
devem ser procuradas nos departamentos pessoais de cada reparticéo.”

O direito ao auxilio-doenca e a aposentadoria por invalidez para o
portador de cancer (neoplasia maligna) regido pelo regime da CLT, como
vimos, independe de caréncia (de tempo de contribuicdo para o INSS), o
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mesmo ocorrendo com Varias outras doencas elencadas no artigo 151 da Lei
8.213/91 - Dispbe sobre os Planos de Beneficios da Previdéncia Social):
tuberculose ativa; hanseniase; alienacdo mental;..., cegueira; paralisia
irreversivel e incapacitante; cardiopatia grave; doenca de Parkinson;
espondiloartrose anquilosante; nefropatia grave; estado avancado da doenca
de Paget (osteite deformante); sindrome da deficiéncia imunolédgica adquirida
- Aids; e contaminacdo por radiacdo, e “desde que provado (a doenga) por
laudo médico e o paciente tenha inscricdo no Regime Geral de previdéncia
Social (INSS).”™"

No caso do portador de esclerose maltipla, atualmente so6 existe previsdo
legal para os beneficios de auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez
com vencimentos integrais, independentemente do tempo de contribuicéo,
que sejam servidores publicos, nos termos do item | do artigo 186 da Lei
8.112/90 (que dispde sobre o Regime Geral da Previdéncia) e inciso I do artigo
40 da Constituico Federal.

Contudo, 0 GEMC - Grupo de Esclerose Multipla de Campinas €
Regido, preocupado com esta situacdo, enviou esboco de Projeto de Lei ao
Deputado Federal FEU ROSA (PSDBJ/ES) e este apresentou ao Plenario da
Cémara dos Deputados o PL 3579/2004, em 18/05/2004, visando a inclusdo
dos portadores de esclerose multipla no rol de doencas mencionadas no
referido artigo 151 da Lei 8.213/91 (que dispde sobre os Planos de Beneficios
daPrevidéncia Social).
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5.4. RENDA MENSAL VITALICIA

O artigo 203 da Constituicdo Federal e a Lei Orgénica da Assisténcia
Social (Lei Orgéanica da Assisténcia Social) estabelecem o dever do Estado de
prestar assisténcia social ao idoso e ao deficiente, independentemente de
contribuicdo a seguridade social, sendo esta assisténcia ou amparo assistencial
abase de um sal&rio minimo de beneficio mensal.

Esclarece a Dra. MARIA CECILIA MAZZARIOL VOLPE, ainda,
que12

“Um doente deficiente ou 0o maior de 67 anos de idade, tem direito auma
renda mensal vitalicia, que é igual a um salario minimo, se o doente
comprovar que nao pode se manter e nem sua familia tem esta possibilidade.

A familia seré considerada incapaz de manter o doente deficiente se a
soma dos rendimentos, dividida pelo nimero de pessoas que dela fazem parte,
ndo for superior aum quarto do salario minimo.

O doente portador de deficiéncia é aquele incapaz para a vida
independente e para o trabalho.

Mesmo estando internado o portador de deficiéncia pode receber o
beneficio.

O doente deve fazer o pedido e 0 exame médico pericial no INSS e
conseguir o Laudo Médico que comprove sua deficiéncia.

O salario minimo mensal sera pago pelo INSS da cidade em que more o
deficiente.

O beneficio serd revisto a cada dois anos.”
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5.5. OUTROS DIREITOS

A Dra. MARIA CECILIA MAZZARIOL VOLPE esclarece sobre a
existéncia de varios outros direitos, como a cobertura pelos Planos de Sadde e
Seguro Saude, quitagao de financiamento da casa propria— Sistema Financeiro
da Habitag8o, comprade carro com isencdo de IPI, de ICMS, e de IPVA, seguro
de vida e previdéncia privada, fornecimento de remédios pelo SUS, direito dos
pacientes internados, listando, ao final, a legislacdo aplicavel.

A maioria destes direitos € aplicavel aos portadores de esclerose
multipla, pelo que, com a devida autorizacéo da referida advogada, peco vénia
para transcrever, aqui, as orientacfes por ela trazidas na sua cartilha “Céncer —

1 13

Facavaler seus direitos”.

“PLANO DE SAUDE OU SEGURO-SAUDE
Os Planos ou Seguros de Satde, a partir de janeiro de 1999,

tém que cobrir todos os eventos ligados a toda as doencas catalogadas no CID
(Classificagdo Internacional de Doengas).

E importante vocé verificar a seu contrato para saber quais as seus
direitas.

Existem trés tipos de contratos de Planos ou seguros de salde:

- SO0 ambulatorial: cobre consultas, exames, radioterapia e
quimioterapia ambulatoriais. Ndo cobre cirurgias e hospitalizaces

- SO hospitalar: cobre cirurgias, internacfes, exames (quando
internado) radioterapia e quimioterapia. N&o cobre consultas e exames
quando o doente ndo esté internado.

- Ambulatorial + Hospitalar: cobre tudo
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Quando a Plano de saude é feito ap6s o doente ter conhecimento de sua
doenga, existe a “Cobertura Parcial Temporaria”, por um prazo fixado no
contrato (maxima de 24 meses, da data de assinatura do contrato), quando
ficam suspensas as cirurgias. as internacdes em leitos de alta complexidade
(C.T.l. ou U.T.L) e os procedimentos de alta complexidade relacionados a
doenca preexistente.

Para ter atendimento imediato, a conveniado ter4 que pagar um
acréscimo na mensalidade estabelecida pelo Plano de salde. Nao existe,
ainda, base Legal sélida para o calculo desse acréscimo denominado
“agravo”.

Os atendimentos de urgéncia e emergéncia relacionados a doenca
preexistente terdo cobertura mesmo durante o periodo da “Cobertura Parcial
Temporario™ nas 12 primeiras horas. Depois, 0 atendimento terd que ser pago
pelo paciente ou custeado pelo SUS.

Nos Planos de salde feitos pelas empresas (Planos Empresariais ou de
Adesdo) ndo existe “Cobertura Parcial Temporaria”, ou seja, o atendimento
ao doente tem que ser integral desde a assinatura do contrato.

A cobertura de qualquer evento ligado a satde do conveniado s6 podera
ser negada pelo Plano ou Seguro de salde se o doente tinha conhecimento
prévio da doenca ao assinar a contrato e fez declaracao falsa, ao adquirir a
Plano individual ou familiar.

QUITACAO DO FINANCIAMENTO DACASAPROPRIASISTEMA
FINANCEIRO DAHABITACAO

Quando se adquire uma casa financiada pelo Sistema Financeiro da
Habitacdo (S.F.H.), Juntamente com as presta¢des mensais para quitar o
financiamento, paga-se um seguro destinado a quitar a casa no caso de
invalidez ou morte.

Portanto, o seguro quita a parte da pessoa invalida na mesma proporgao
em que sua renda entrou para o financiamento. Se, por exemplo, a invalido
entrou com 100% da renda, o imovel sera totalmente quitado. Se na
composicao da renda contribuiu com 50%, teré quitado metade do imével e sua
familia teré de pagar apenas 0s 50% restantes do prestacao mensal.

O seguro do S.FH. entende invalidez total e permanente como
incapacidade total ou definitiva para o exercicio da ocupacéo principal e de
qualquer outra atividade laborativa, causada por ocidente ou doenca, desde
que ocorrido o acidente, ou adquirida a doenca que determinou a
incapacidade, ap6s a assinatura do instrumento contratual de compra da casa
propria.

Tratando-se de segurado aposentado por tempo de servi¢o ou nao
vinculado a o6rgao previdenciario, a invalidez sera comprovada por
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questionario especifico respondido pelo médico do adquirente da casa e
periciamédica realizada e custeado pela Seguradora.

N&o aceitando a decisdo da Seguradora, o doente comprador de casa
financiada devera submeter-se a junta médica constituido por trés membros. O
doente devera levar laudos, exames, atestados médicos, guias de internacao e
quaisquer outros documentos de que disponha, relacionados com a mal que
nao permite que exerca seu trabalho.

Nos casos de invalidez permanente, cuja documentacdo tenha sido
complementada junto a Seguradora, em um més devera ter quitado o
financiamento ou parte dele.

Para os casos de invalidez permanente, o banco ou a COHAB ou a Caixa
que fez o financiamento, encaminhara a Seguradora os seguintes documentos:

a) Aviso de Sinistro Habitacional preenchido, inclusive com a data da
RI (Relacdo de Inclusdo) em que constou a Ultima alteracdo contratual
averbada antes do sinistro;

b) Declaragdo de invalidez Permanente, em impresso padréo da
Seguradora, preenchido e assinado pelo 6rgao previdenciario para o qual
contribua o Segurado;

¢) Carta de concessdo da aposentadoria por invalidez permanente,
emitido pelo érgdo previdenciério;

d) Publicacéo da aposentadoria no Diario Oficial, se for Funcionario
Publico;

e) Quadro nosoldgico, se o financiado for militar;

f) Comunicado de Sinistro devidamente preenchido e assinado, com
firma reconhecida do médico assistente do doente;

g) Contrato de financiamento;

h) AlteracGes contratuais, se houver;

i) Declaracao especifica com indicacdo expressa da responsabilidade
de cada financiado, o valor com que o doente entrou na composi¢do da renda
familiar para a compra da casa, se o contrato de financiamento ndo o contiver
de forma expressa;

j) FAR - Ficho de Alterag&o de Rendo, se houver, em vigor na data do
sinistro;

1) Demonstrativo de evolugdo do saldo devedor;

m) Demonstrativo de pagamento de parcelas, ou planilha de evolugéo
dadivida, ou documento indicando o valor e adata da liberacéo.

COMPRADE CARRO COM ISENCOES DE IMPOSTOS
Isencdode IPI
Para gozar das isen¢bes como deficiente fisico na compra de veiculos
é necessario que a pessoa tenha deficiéncia nos membros, sejam superiores ou
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inferiores, que a impossibilite de dirigir automéveis comuns.

O direito as isen¢bes ndo surge pelo fato de ter doenca grave, é preciso
gue a mesma ocasione deficiéncia fisica, como acima explicado. Neste caso, é
preciso que o paciente peca ao seu médico um Laudo Médico descrevendo sua
deficiéncia, acompanhado de exame que comprove a fato.

A Lei Federal n. 10.690, de 16 de junho de 2003, estendeu a isencéo do
IPI (Imposto sobre Produtos Industrializadas) as pessoas portadoras de
deficiéncias visual, mental severa ou profunda, aos autistas, por intermédio de
seu representante legal.

Séo isentos do IPI, em todo a territorio nocional, os automéveis de
passageiros de fabricacdo nacional, movidos a combustivel de origem
renovavel ou sistema reversivel de combustdo equipados com motor de
cilindrada nao superior adois mil centimetros cibicos.

As caracteristicas especiais do veiculo sdo aquelas, originais (de
fabrica) ou resultantes de adaptacdo, que permitam a adequada utilizagao do
veiculo pela pessoa portadora de deficiéncia fisica, por exemplo: o cambio
automatico ou hidramético e adirecao hidraulica.

O pedido de isencédo deve ser dirigido ao Delegado da Receita Federal
ou ao inspetor do Receita Federal de Inspetoria de Classe “A’” do domicilio do
deficiente fisico (em 3 vias).

O veiculo adquirido pelo deficiente, com isengdo de IPI, s6 podera ser
vendido apos trés anos. Antes deste prazo € necessaria a autorizacdo do
Delegado da Receita Federal e a imposto s6 ndo sera devido se o veiculo for
vendido a outro deficiente fisico.

DOCUMENTACAO NECESSARIA

Paraobter aisencao do IPI, o interessado devera:

| - obter, junto ao Departamento de Transito do Estado onde residir, 0s
seguintes documentos:

- laudo de pericia médica, atestando a tipo de deficiéncia fisica e a total
incapacidade para conduzir veiculos comuns, indicando o tipo de veiculo, com
as caracteristicas especiais necessarias, que esta apto a dirigir;

- carteiranacional de habilitacdo com a especificacdo do tipo de veiculo,
com suas caracteristicas especiais, que esta autorizado a dirigir, conforme o
laudo de periciamédica.

(se o deficiente fisico ndo tiver carta de motorista, devera tird-la no
prazo de 180 dias)

Il - apresentar requerimento de acordo com o modelo, em trés vias,
dirigido ao Delegado da Receita Federal , ao Inspetor da Receita Federal da
Inspetoria de Classe “A”, do local onde resida o deficiente, com cépias dos
documentos acima;

Il - ndo ter pendéncias junto a Secretaria da Receita Federal
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relativas aos impostos federais, como por exemplo, Imposto de Renda.

Para os demais deficientes o procedimento serd o mesmo, porém, nao
seré necessaria a mudanca da carta de motorista, quando o deficiente ndo seja
o condutor do veiculo.

ISENCAO DO ICMS

O ICMS (Imposto sobre Circulacdo de Mercadorias e Servigos) é um
imposto estadual. Cada Estado da Federagdo tem sua Lei prdpria regulando
este imposto.

No Estado de sdo Paulo e no Distrito Federal, na Lei de ICMS existe
previsdo expressa a respeito da isengdo do imposto para os deficientes
adquirirem seu carro.

Se no Estado em que o deficiente reside ndo existe previsdo legal de
isencao, o inico caminho é procurar o Governador, para que 0 mesmo envie a
Assembléia um Projeto de Lei de Isen¢do do ICMS.

O deficiente tem que ficar com o carro durante o periodo de trés anos sob
pena de ter que pagar o imposto.

Em S&o Paulo é preciso fazer um requerimento a Secretaria da Fazenda
do Estado, acompanhado dos seguintes documentos:

1. Declaragéo do vendedor do veiculo em que conste:

a-C.N.PJ,,

b- Declaracéo que a isencéo seré repassada ao deficiente,

C- Que o veiculo se destina ao uso exclusivo do deficiente ou de seu
representante legal.

2. Laudo de pericia médica do Departamento Estadual de Tréansito.

3. comprovacdo, pelo deficiente, ou de seu representante legal, de sua
capacidade econdmico-financeira compativel com a comprado veiculo.

ISENCAO DE IPVA (IMPOSTO SOBRE A PROPRIEDADE DE
VEICULOSAUTOMOTORES) NO ESTADO DE SAO PAULO

O IPVA (Imposto Sobre a Propriedade de Veiculos Automotores) é um
imposto estadual, pago anualmente. Cada Estado da Federagdo tem sua Lei
propriaregulando este imposto.

No Estado de S&o Paulo, na Lei de IPVA, existe previsdo expressa a
respeito da isencao do imposto para os deficientes adquirirem seu carro.

Se no Estado em que o deficiente fisico reside ndo existe previsao legal
de isengdo, 0 Unico caminho é procurar o Governador, para que 0 mesmo envie
aAssembléiaum Projeto de Lei de Isengdo do IPVA.

Para a concessao de isencéo a veiculos de propriedade de deficientes
ou seu representante legal, o interessado apresentara requerimento,
acompanhado dos seguintes documentos:

1. copiado CPF;
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2. copiado Certificado de Registro e Licenciamento de veiculo— CRLV;

3. copiade Registro de Veiculo;

4. copia do laudo de pericia médica fornecido exclusivamente pelo
DETRAN, especificando o tipo de defeito fisico e o tipo de veiculo que o
deficiente possa conduzir; ou seu representante legal.

5. cOpia da Carteira Nacional de Habilitacdo, onde conste a aptiddo
para dirigir veiculos com adaptacfes especiais, discriminadas no Laudo no
qual conste estar a interessado autorizado a dirigir veiculo adaptado as suas
condigdes fisicas;

6. copia da nota fiscal referente as adaptaces, de fabrica ou realizadas
por empresa especializada, feitas no veiculo, considerando-se adaptacGes as
constantes na Resolugdo n.734, de 31.07.89, do Conselho Nacional de
Tréansito;

7. No falta da Nota Fiscal referente as adaptacdes feitas no veiculo, sera
apresentado laudo expedido por entidades de inspecdo credenciadas pelo
Instituto Nacional de Metrologia, Normalizacdo e Qualidade Industrial -
INMETRO, que ateste as adaptaces efetuadas.

8. declaragéo de que ndo possui outro veiculo com o beneficio.

Se teve veiculo anterior com isencao:

copia do comprovante de Baixa de isen¢éo do veiculo anterior;

Se veiculo novo:

1. copiade notafiscal relativa a sua aquisicéo;

2. requerimento do Registro Nacional de Veiculos Automotores -
RENAVAM, com a etiqueta da placa do veiculo.

No Estado de séo Paulo € preciso fazer um requerimento a Secretaria da
Fazenda do Estado, acompanhado de todos os documentos acima.

A Secdo de Julgamento da Delegacia Regional Tributéria julgard o
pedido e, se favoravel, emitird a ““declaracdo de Imunidade/isen¢do do
Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores - IPVA, destinando a 1?
viaao contribuinte.

SEGURODE VIDA

Ao fazer um seguro de vida pode-se escolher fazer junto um seguro de
Invalidez permanente total ou parcial.

Verifique o seu contrato. Se 0 seguro que o doente tiver inclui a cobertura
de invalidez permanente total ou parcial, uma vez tendo conseguido o Laudo
Médico oficial que ateste esta condi¢ao, deve-se acionar o seguro para recebé-
lo.

Informagbes sobre os documentos necessarios podem e devem ser
obtidas junto as Seguradoras ou com o corretor que tiver feito o seguro.
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PREVIDENCIAPRIVADA

Se o doente possui um Plano de Previdéncia Privada, verifique o
contrato e se, nele, consta op¢do pela modalidade de RENDA POR
INVALIDEZ PERMANENTE TOTAL OU PARCIAL.

Se constar, na eventualidade de ocorrer a invalidez permanente total ou
parcial durante o periodo de cobertura e apds cumprido o periodo de caréncia
estabelecido no Plano, o doente tera direito auma renda mensal.

Ocorrendo a invalidez, desde que constatada por laudo médico oficial, a
partir de entdo, a Previdéncia deve comecar a pagar a aposentadoria devida.

FORNECIMENTO DE REMEDIOS PELO SUS

A Constituicdo Federal assegura a todos os cidadaos a direito a vida. A
salde € decorréncia desse direito: o direito a sadde representa conseqiiéncia
constitucional indissociével do direito a vida.

O artigo 196 do Constituicao determina: ““A salde é direito de todos e
dever do Estado, garantida mediante politicas sociais e econémicas que visem
a reducdo do risco de doencas e de outros agravos e ao acesso universal
igualitario as acdes e servigos para sua promocao, prote¢do e recuperagédo”.

A justica tem determinado ao Estado, através do SUS (Sistema Unica de
saude), que compre remédios para os doentes sem possibilidade financeira de
adquiri-los.

Para obter esse beneficio, no entanto, é necessario entrar com agéo
judicial (Mandado de Seguranca).

Pode ser solicitado um pedido de Liminar, o processo tende a andar
rapido e, em mais ou menos 20 dias, 0 doente ja pode obter o remédio, caso a
Liminar seja concedida.

O Supremo Tribunal Federal, o mais alto tribunal do pais, tem decidido
reiteradamente que é obrigacdo do Estado fornecer medicamentos aos
pacientes carentes, que ndo possuam recursos para a aquisicdo dos
medicamentos de que necessitam.

LEGISLACAO

| -ASAUDE COMO DIREITO DE TODOS.

- Constituicdo Federal Artigo 196 e seguintes
- Lei Federal n° 8.069 de 13/07/90 - Estatuto da Crianga e do
Adolescente, artigos 11, 12 e 298, VII.

- Lei Federal n®10.741 de 01/10/03 - Estatuto do Idoso, artigo 16.

I1-ACESSOAOS DADOS MEDICOS

- Constituicdo Federal - Artigo 5° inciso XXXIV (para hospitais
publicos).

- Cdbdigo de Defesa do Consumidor - artigo 43 (para os hospitais
Privados)
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111-DOENCAS GRAVES PREVISTASEM LEIS
- Decreto Federal n°3.000 de 26/03/1999, artigo 39, incisa XXXIII.
-Lein®8541,de23/12/1992, art. 47
- Lein®9.250 de 26/12/1995, art. 30, § 20
- Instrucéo Normativa SRF n° 25, de 29/04/1996
- Lei Federal n°8.213 de 24/07/1991, artigo 151
- Medida Provisérian® 2.164 de 24/08/2001, artigo 9°
IV-FUNDO DE GARANTIADO TEMPO DE SERVICO
- Lei Federal n°8.922 de 25/07/1994 - FGTS, artigo 10
- Lei Federal n®8.036 de 11/05/1990 - FGTS, artigo 20, X111 e XIV
- Medida Provisorian®2.164 de 24/08/2001, artigo 9°
V - LICENCA PARA TRATAMENTO DE SAUDE - AUXILIO-
DOENCA
- Lei Federal n®8.213, de 24/07/1991 - LOAS artigo 26, 11 e 151
V1-APOSENTADORIAPOR INVALIDEZ
- Constituicdo Federal artigos 201 e seguintes;
- Lei Federal n®8.213,de 24/07/1991 - LOAS artigos 26, 11 e 151
VIl - RENDA MENSAL VITALICIA/AMPARO ASSISTENCIAL AO
DEFICIENTE
- Constituicdo Federal - artigos 195, 203 e 204;
- Lei Federal n° 8.742, de 07/12/1993 - Lei organica da Assisténcia
Social, artigos 20 e 21
- Decreto Federal n°1.744 de 08/12/1995
V111 -PLANO DE SAUDE OU SEGURO SAUDE
- Lei Federal n°9.656 de 03/06/1998 - dispde sobre os planos privados
de assisténcia asalde
- Lei Federal n®10.223 de 15/01/2001 - Cirurgia reparadora dos seios
IX - ISENCAO DO IMPOSTO DE RENDANAAPOSENTADORIA
- Constituicdo Federal artigo 50 e 150,11
- Lei Federal n®8.541 de 23/12/1992,artigo 47
- Lei Federal n®9250 de 26/121/1995, artigo 30
- Instrucdo Normativa SRF n° 15/01, artigo 5°, XII
- Decreto Federal n°3.000 de 26/03/1999, artigo 39. XXXIII.
X-ANDAMENTO JUDICIARIOPRIORITARIO
- Lei Federal n®10.173, de 09/01/2001 - acrescentou artigos 1.211-Ae
1.211-8 ao Cédigo de Processo Civil
- Lei Federal n®10.741 de 01/10/2003 - Estatuto do Idoso - artigo 71
XI-PIS/PASEP
- Resolucao 01/96 do Conselho Diretor do Fundo de Participacdo no
PIS-PASEP.
XI1 - COMPRA DE CARRO COM ISENCOES DE IMPOSTOS (IPI,
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ICMS, IPVA)
- Lei Federal n° 9.503 de 23/09/97 - Codigo de Transito Brasileiro,
art.140e 147 840
- Lei Federaln. 10.182 de 12/02/2001 (IPI)
- Lei Federal n. 10.690de 16/06/2003, artigo 20
- Instrucéo SRF n° 32, de 23/03/2000 e Instrucéo n° 88, de 08/09/2000
(1.P1)
- Resolugdo CONTRAN n° 734/89. artigo 56 Decreto do Estado de
Sao Paulon®45.490, de 30/11/2001 - ICMS
- Portaria CAT n°56/96 e CAT 106/97
- Lei Federal n®8.383 de 30/12/1991 - IOF artigo 72, IV
- Lei Federal n®10.754, de 31/10/2003, artigos 10 e 20.
XI111-FORNECIMENTO DE REMEDIOS PELO SUS
- Constitui.cdo Federal, artigos 5°, LXIX, 60, 23,11 e 196 a 200
- Constituicao do Estada de Sdo Paulo, artigos 219 a 231
-Lei Federal n°8.080 de 19/12/1990, artigo 6°, | ““d”
- Lei complementar Estadual de Sdo Paulon®791 de 08/03/1995
-Lei Estadual n®10.241 de 17/03/1999 - do Estado de S&o Paulo
XIV-DIREITOSDOSPACIENTES
- Lei Estadual n°10.241 de 17/03/1999 - Estado de séo Paulo
- Hospital Universitario Clementino Fraga Filho, da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)
XV -PESSOAPORTADORADE DEFICIENCIAFISICA
- Lei Federal n°7.853 de 24/10/1989
- Decreto Federal n°3.298 de 20/12/1999
- Lei Federal n°8.899 de 29/07/1994
- Lei Federal n®10.048 de 08/11/1994
As Leis e Decretos federais podem ser encontrados no site:
www.planalto.gov.br”

Excelente o trabalho de pesquisa bem como as explicagdes trazidas na
referida Cartilha pela advogada MARIA CECILIA MAZZARIOL
VOLPE, estando a mesma de parabéns, ainda, por fornecer aos leitores
leigos os varios modelos de requerimento necessarios para o
encaminhamento, na viaadministrativa, dos diversos assuntos ali tratados.

Por fim, em varios sites da internet podem ser pesquisados outros
direitos, sendo inclusive mencionada “compensacédo de valores” relativos
a CPMF* para “os valores dos beneficios de prestacdo continuada e os de
prestacao Unica, constantes dos Planos de Beneficio da Previdéncia Social,
de quetrataalein®8.213, de 24 de julho de 1991, e os valores dos proventos
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dos inativos, dos pensionistas, e demais beneficios, constantes da Lei 8.112,
de 11 de dezembro de 1990, ndo excedentes a dez salarios-minimos, serdo
acrescidos de percentual proporcional ao valor da contribui¢ao devida até o
limite de sua compensacgdo.” (inciso Il do artigo 17 da Lei 9.311, de
24.11.96).
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6. OS PROJETOS DE LEI E OUTRAS INICIATIVAS DO GEMC

O GEMC - Grupo de Esclerose Mdltipla de Campinas e Regido, antes
mesmo de sua existéncia juridica (formalizac&o da entidade como associagao)
se engajou em diversas lutas de interesse comum dos portadores de esclerose
multipla, sendo a primeira delas a da padronizacéo (liberagdo pelo Ministério
da Saude) do Avonex, sendo feita reunido com o entdo Reitor da Unicamp,
HERMANO TAVARES, em meados de 10/04/2001, para a entrega da referida
medicacédo aos portadores de esclerose multipla de Campinas e Regido, o que,
posteriormente, foi objeto de Mandado de Seguranca por parte de um grupo de
portadores, em meados de agosto de 2001, no qual foi concedida liminar.

Em meados do primeiro quadrimestre de 2001, ainda, foi elaborado um
abaixo-assinado, com cerca de 3.000 (trés mil) assinaturas, solicitando ao
Ministério da Salde a padronizacdo do Avonex, culminando, apds a
mobilizacdo de varias entidades, em resultado positivo, naquele mesmo ano.

Ainda no ano de 2001, enviou esbogo de Projeto de Lei ao Deputado
Federal FEU ROSA (PSDBJ/ES) e este apresentou ao Plenario da Camara dos
Deputados o PL 4645/2001, em data de 15/05/2001, visando a alteracdo do
inciso X1V do art. 6° da Lei n° 7.713, de 22 de dezembro de 1988, para incluir
na isenc¢ao do imposto de renda os trabalhadores em atividade, atingidos
pela esclerose multipla, sendo que no dia 02/06/2005, o0 mesmo foi enviado
paraa Comissao de Financas e Tributacdo (CFT) da Camara dos Deputados.

Em meados de abril de 2004, 0 GEMC - Grupo de Esclerose Multipla de
Campinas e Regido enviou esboco de Projeto de Lei ao Deputado Federal FEU
ROSA (PSDBJ/ES), visando a inclusao dos portadores de esclerose multipla
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no rol de doencas cujos portadores podem usufruir os beneficios de auxilio
doenca e aposentadoria por invalidez sem a exigéncia do tempo minimo de
contribuicéo, sendo que 0 mesmo se encontra, atualmente, na Comisséo de
Trabalho, de Administracdo e Servigo Publico (CTASP).

Diante do fato de que existem outras doencas neurolégicas graves,
irreversiveis e incapacitantes, como é o caso da esclerose lateral amiotréfica, o
GEMC - Grupo de Esclerose Multipla de Campinas e Regido enviou a relatora
da Comissdo de Trabalho, de Administragdo e de Servigo Publico (CTASP),
Deputada Dra. Clair (PT/PR), proposta de inclusdo de tal doenca, ao lado da
hepatite C, daesclerose multiplaeda silicose.

Finalmente, como ja mencionado acima, o0 GEMC enviou esho¢o de
Projeto de Lei ao Deputado Federal CARLOS SAMPAIO (PSDB/S&o Paulo),
visando a liberacé@o dos depdsitos do FGTS aos portadores de esclerose
multipla, independentemente de rescisdo do contrato de trabalho, sendo que o
referido Deputado apresentou ao Plenario da Camara dos Deputados o PL n°
4879/2005, em data de 09/03/2005, acrescentando, ainda, 0 mal de Alzheimer.
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7.PROJETOS DE LEI E DE EMENDAS CONSTITUCIONAIS DE
INTERESSE DOS PORTADORES DE ESCLEROSE MULTIPLAE
DE OUTRAS DOENCAS GRAVES

Estdo tramitando no Congresso Nacional diversos outros Projetos de Lei,
inclusive Propostas de Emendas Constitucionais de interesse dos portadores,
como as exemplificativamente trazidas abaixo, sendo que as entidades que
representam os portadores de doencas graves devem procurar os Deputados e
Senadores a fim de que a tramitacdo ndo se prolongue por mais tempo, e se
empenhem nasua aprovagao.

Projetos de Lei de iniciativa da CaAmara dos Deputados:
Fonte: www.camara.gov.br

PL 373/2005

Autor: Carlos Mota - PL/MG e co-autores

Data de Apresentacdo: 10/03/2005

Ementa: Danovaredacdo ao § 18 doart. 40 da Constituicdo Federal.

Explicacdo da Ementa: Excluindo da incidéncia da contribui¢do
previdenciaria os proventos decorrentes de aposentadoria por invalidez.
Alterando anova Constituicdo Federal.

Ultima Ag&o: 27/05/2005 - Comissdo de Constituicio e Justica e de
Cidadania (CCJC) - Parecer do Relator, Dep. Vilmar Rocha (PFL-GO), pela
admissibilidade.

PL 5258/2005

Autor: Deputado Nilton Baiano - PP/ES

Data de Apresentacdo: 18/05/2005
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Situacdo: CSSF- Aguardando Designagdo de Relator.

Ementa: Acrescenta incisos ao § 8° do art. 6° da Lei n® 10.999, de 15 de
dezembro de 2004, para permitir o pagamento em uma Unica parcela de valores
atrasados devidos aos aposentados e pensionistas de Regime Geral da
Previdéncia em caso de doenca neuroldgica, espondilite anquilosante e
nefropatiagrave.

Apensado: PL 5635/2005

Ultima AcAo: 01/06/2005 - Comisséo de Seguridade Social e Familia
(CSSF) - Recebimento pela CSSF.

PL 4132/2004

Autor: José CarlosAleluia—PFL/BA

Data de Apresentagéo: 14/09/2004

Situacdo: CSSF - Pronta para Pauta.

Ementa: Dispbe sobre a isencdo do pagamento da contribuicdo
previdenciaria prevista no art. 4° da Emenda Constitucional n° 41, de 19 de
dezembro de 2003, e no § 18 do art. 40 da Constitui¢do Federal de 1988, aos
servidores inativos e os pensionistas da Unido portadores de doenca grave.”

Ultima AcAo: 03/06/2005 - Comissio de Seguridade Social e Familia
(CSSF) - Prazo de vistaencerrado.

PL 3812/2004

Autor: Neuton Lima—PTB/SP

Data de Apresentacgéo: 16/06/2004

Situacdo: CSSF - Aguardando Parecer.

Ementa: Altera a Lei n® 8.899, de 29 de junho de 1994, estendendo as
pessoas portadoras de doencas graves ou cronicas e aos acompanhantes o
beneficio do passe livre no sistema de transporte coletivo interestadual.

Ultima Agdo: 17/03/2005 - Comissdo de Seguridade Social e Familia
(CSSF) - Designado Relator, Dep. Remi Trinta (PL-MA)

Proposi¢do: EMC-361/2003

Autor: Dr. Pinotti—PMDB/SP

Data de Apresentagédo: 04/07/2003

Acessdriade: PEC 40/2003

Ementa: Isenta a contribuicdo dos inativos portadores de doencas
graves.

PL 4158/2001

Autor: Josué Bengston—PTB/PA

Data de Apresentacgéo: 21/02/2001

Apensado: PL 4090/2001

Ementa: Alteraa Lein®8.742, de 7 de dezembro de 1993, para estender
as pessoas portadoras de doencas graves o direito ao beneficio mensal de que
trataoart. 20.
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Ultima Ag&o: 29/03/2001 - Mesa Diretora da Camara dos Deputados
(MESA) - Apense-se ao PL 4090/2001 (Despacho inicial). DCD 30 03 01,
PAG. 09203, COL 02

PL 4642/1990 - As informagdes anteriores a 2001, ano de implantagdo do
sistemae-Camara, podem estar incompletas.

Autor: Freire Junior—PRN/TO

Data de Apresentacdo: 27/03/1990

Ementa: Altera o inciso XIV do artigo sexto da lei 7713, de 22 de
dezembro de 1988, que ‘altera a legislacdo do imposto de renda e da outras
providéncias’.

Ultima Acao: 02/02/1991 - Mesa Diretora da Camara dos Deputados
(MESA) - arquivado nos termos do artigo 105 do regimento interno. DC1S 03
0291 PAG00

Projetos de Lei de iniciativa do Senado Federal:
Fonte: www.senado.gov.br

PLS 00145/2004 de 18/05/2004

Autor: Senador - César Borges

Ementa: Altera o art. 1.211-A da Lei n® 5869, de 11 de janeiro de 1973
(Cddigo de Processo Civil), estendendo a prioridade na tramitacdo de atos e
diligéncias judiciais aos portadores de doencas graves.

Ultima aco: 08/11/2004 - CCJ Comissdo de Constituicdo, Justica e
Cidadania

Recebido o relatério do Senador José Jorge com voto pela aprovagao do
Projeto com as Emendas n° 1 e 2 que apresenta. Matéria pronta para a Pauta na
Comisséo.

PLS 00066 /2004 de 25/03/2004

Autor: Senador Marcelo Crivella

Ementa: Alteraa Lein°®8.899, de 29 de junho de 1994, para incluir entre
0s beneficiarios do passe livre os portadores de doencas graves e
incapacitantes, inclusive em empresas de transporte aéreo quando 0 motivo da
viagem for, comprovadamente, para fins de tratamento médico, e da outras
providéncias.

Ultima ag&o: 17/06/2005 - CDH - Comisséo de Direitos Humanos e
Legislacdo Participativa.

Recebido o relatério do Senador Romeu Tuma, com voto pela rejeicdo da
matéria. Matéria pronto para a pauta na Comissao.
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8. CONCLUSOES

Trago, aqui, as experiéncias de luta do GEMC — Grupo de Esclerose
Multipla de Campinas e Regido, que poderdo servir para nortear outras
entidades, para a busca de melhor qualidade de vida aos portadores de doencas
graves, sendo certo, ainda, que, como ja dito acima, a unido faz a forca.

Assim é que os portadores de doencas graves devem se organizar em
associacOes para lutar pelo bem comum de seus associados, e as associagoes,
por sua vez, devem procurar se unir a outras entidades, especialmente para a
aprovacdo de projetos de lei e de emendas constitucionais, e também em outros
assuntos de interesse comum.

Como formar umaassocia¢do?

Procure um(a) advogado(a) que possa prestar servico voluntério, no
sentido de dar uma orientacéo juridica, sendo que na internet vocé poderd,
também, encontrar orientagdes, e em livros direcionados a este assunto,
inclusive quanto a declaragdo de utilidade publica, que “é o conjunto de
condicOes pela qual uma entidade privada presta servicos necessarios a
comunidade, tais como: atendimento médico, pesquisa cientifica, promogéo
da educacdo e da cultura — qualidades que a tornam de interesse coletivo,
fazendo jus a ser auxiliada financeiramente por ele.”*
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NOTAS

"Apresentacio, pag. 5 da referida Cartilha

? Texto base da Campanha da Fraternidade Ecuménica 2005, pag. 65, n° 114
*Texto base da Campanha da Fraternidade Ecuménica 2005, pag. 65, n° 114

* Doutora Maria Fernandes Mendes e Doutor Charles Peter Tilbery, capitulo 2
(O que é esclerose multipla) do livro "Esclerose Multipla: informacdes
cientificas paraoleigo", pagina 23

° Capitulo 14.D (TRATAMENTO MEDICAMENTOSO  Transplante
Autoblogo de células tronco na esclerose multipla) do livro "Esclerose Multipla:
informacdes cientificas para o leigo"”, paginas 107/110

® Folha Online - 06/03/2005 - 10n01 "Aplicacdo de células-tronco
embrionarias ainda esta longe"

" Claudia Regina C. Bernardes e Fernanda C. Lima, fonoaudi6logas da
ABEM Associacéo Brasileira de Esclerose Multipla, "in", do livro
"Esclerose Multipla: informaces cientificas para o leigo”, Capitulo 12
Aspectos fonoaudiol6gicos na esclerose multipla, p.79

® Equipe do Departamento de Fisioterapia da ABEM Associagéo Brasileira
de Esclerose Mdltipla, obra citada, Cap. 15, pag. 115

° Obra citada, pagina 12

" "Cancer Faca valer seus direitos", cit., pags. 15/17 e
http://www.multiplem.org.brm3.asp?cod_pagina=308

" Obra citada, pagina 15

* Pag. 18 da referida cartilha.

“Pags 18/19, 25/26, 30/31, 32, 33/34. 36, 37, 38/39, 40/41, da referida
cartilha, podendo ser vista a matéria ainda em http://www.multiplem.org.br e
www.joaobatista.com.br

" ver http://www.cancerdemama.org.br/legislacao.htm e
http://www.clinicasalus.com.br/leis_cancer.asp

®NAELSON FERREIRA, "O caminho das pedras" Guia Prético de Gestdo
para o Servico Publico e para o Terceiro Setor, pagina 69
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