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“A terapia pela dgua é tdo antiga
quanto o homem, e é uma ironia que
uma terapia tdo eficaz e natural tenha
que ser redescoberta a cada era’.

Dian Dincin.
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EDITORIAL

Ainda meio entorpecidos pela receptividade do resultado de algo
feito com o coragao, voltamos nossos olhos para o entendimento de
quao maravilhoso foi servir a muitas pessoas. Este segundo Boletim
sera igual, ou melhor.

Trabalhar para um publico com um nivel de expectativa como o
da familia CMT é o que nos torna mais humanos, sensiveis e mais per-
to de Deus. Nossa meta é nos esforcarmos a buscar o que pode ser
chamado de alento e esperanga de dias melhores.

Neste exemplar traremos se¢des que servem de suporte aos
NOSSOS anseios e as nossas necessidades. Sdo elas:

e Conectados com a Ciéncia: Daremos inicio a uma série de artigos
nos esclarecendo sobre a CMT. Nesta edicdo, como introdugao, “O que
é CMT”.

¢ Alimentacdo Saudavel: Equilibrio Nutricional e seu papel no Estres-
se Oxidativo. Quais sdo os alimentos protetores que minimizam a acao
dos radicais livres nos nervos (sistema nervoso periférico), visto que
esta diretamente relacionada com as doengas neurodegenerativas;

e Corpo em movimento: A Fisioterapia Aquatica nas desordens neuro-
musculares. Quais as técnicas mais usadas, e sua importancia na rea-
bilitacado da CMT.

e Terapias Complementares - A fungao da Terapia Ocupacional e da
tecnologia assistiva em proporcionar ou ampliar habilidades funcionais
e, consequentemente, promover vida independente e inclusao.

e FEu e a CMT- Depoimento de Ivana Bandeira nos mostrando que,
apesar das dificuldades fisicas, sempre € possivel realizar sonhos.

e Vocé sabia? - Saberemos passo a passo como tirar a Carteira de
Habilitacido e como obter isencao de impostos na compra de carros.

A maioria dos artigos é elaborada por profissionais da saude
que, com técnicas diferenciadas, visam trazer certa independéncia, au-
mentando nossa autoestima. Contamos também com orientagdes es-
pecializadas para enriquecer nossos conhecimentos acerca de nossos
direitos.

O “trabalho” é continuo e diario como doses homeopaticas. A
todos que contribuiram nessa edi¢gdo, nossos agradecimentos.

Angela Mérici Alves




DOENGA DE CHARCOT-MARIE-TOOTH - INTRODUGAO

Neuropatia sensitivo-motora hereditaria (HSMN) ou doenga de
Charcot-Marie-Tooth (CMT) ou ainda atrofia muscular peroneira com-
preende um largo espectro de neuropatias hereditarias causadas por
mutagcdes em genes que codificam proteinas que se localizam em dife-
rentes regides e/ou fungdes do nervo periférico. Independentemente
do defeito metabdlico, funcional ou estrutural, a via final € um processo
de degeneragao axonal, que é responsavel pela maioria das manifesta-
¢des da doenca.

O quadro clinico classico deste grupo da neuropatia sensitivo-
motora hereditaria compreende sintomas motores, que geralmente se
iniciam nos membros inferiores, na primeira ou segunda década de vi-
da, com pés cavos, dedos em martelo e atrofia e fraqueza da muscula-
tura intrinseca dos pés. Os pacientes geralmente queixam-se de dificul-
dade para correr, tropecos e quedas frequentes. Posteriormente, ha
acometimento da perna e do tergo distal da coxa, produzindo o tipico
aspecto de garrafa de champanhe invertida. Neste momento, as maos
comegam a ser afetadas. As alteragdes sensitivas seguem o mesmo
padréo, sendo os pés inicialmente acometidos, com diminuigdo da sen-
sibilidade vibratéria, tatil e dolorosa. Algumas vezes, pode ocorrer difi-
culdade na marcha devido a auséncia de sensibilidade. Os reflexos 6s-
teo-tendineos (aqueles do martelinho) estdo reduzidos ou ausentes,
seguindo o0 mesmo gradiente distal-proximal observado nas fibras mo-
toras. Deformidades esqueléticas, que mais comumente envolvem os
pés, podem também incluir escoliose.

Logo apéds a descri¢ao inicial, ficou claro que a doenga era muito
heterogénea, e que em torno de um quadro clinico central, muitas vari-
acdes ocorriam. Pacientes podem apresentar tremores nas maos, acro-
cianose e calosidades nos pés. Sintomas sensitivos positivos sdo inco-
muns, mas dor lombar e nos pés sao frequentes. Algumas formas da
doenca podem se manifestar muito precocemente na infancia, causan-
do atraso no desenvolvimento motor e hipotonia (“sindrome do bebé
flacido”). Embora a maioria dos pacientes apresente uma evolugao re-
lativamente benigna, conseguindo manter uma vida totalmente produti-
va, ainda que com algumas limitagdes, um pequeno grupo pode evoluir
mais rapidamente e mais gravemente, necessitando de cadeira de ro-
das e, rarissimamente, de suporte respiratorio.

Dr. Wilson Marques Jr

- Prof. Titular de Neu-

rologia pela FMRP-
USP,
- Responsavel pelo

Setor de Neurogenéti-
ca,

- Responsavel pelo
Laboratério de DNA,

- Responsavel pelo
Laboratério de Eletro-
miografia do
HCFMRP-USP

Dra. Rita de Cassia Leal
Médica neurologista;

Pés-graduanda nivel
doutorado HCFMRP.



Charcot-Marie-Tooth

A descrigao inicial é atri-
buida a Charcot e Marie,
na Franca, e Tooth, na
Inglaterra, que em 1886
foram os primeiros a des-
crever o quadro clinico
deste grupo de doencgas
que hoje recebe seu no-
me. Charcot e Marie rela-
taram a distribuigdo famili-
ar e Tooth localizou, cor-
retamente, a doenca nos

nervos periféricos.
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Se compararmos o nervo a um fio elétrico, a capa que envolve o
metal seria a mielina. Quanto mais grossa a mielina, maior a velocidade
de conducgao do nervo. Por outro lado, a parte do metal seria o axénio,
que é o responsavel pela geragdo e transmissao dos impulsos nervo-
so0s. Assim, o axbnio gera e transmite os impulsos, enquanto a mielina
controla a velocidade com que os impulsos sdo transmitidos. Estudos
eletrofisiolégicos e de bidpsia de nervo mostraram que existiam 2 gran-
des grupos de CMT, um com velocidade de condug¢ao dos nervos redu-
zida e outro com velocidade de condugdo normal. Um terceiro grupo,
mais raro, foi encontrado, no qual a velocidade de condugéao era inter-
mediaria. Embora ndo exista um consenso, as formas mielinicas teri-
am velocidade de conducdo menor que 35 m/s, as axonais maior que
45 m/s e as intermediarias entre 35 a 45 m/s. Desta forma, teriamos as
formas mielinica, intermediaria e axonal de CMT. Deve-se observar que
nao existe uma correlacdo direta da velocidade de conducdo com a
gravidade da doenca.
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Nos préximos numeros, planejamos falar sobre a importancia da
eletromiografia, sobre a classificacédo e, finalmente, sobre as perspecti-
vas de tratamento.



A TERAPIA OCUPACIONAL NA ATENGAO AO ACOMETIDO PELO
CHARCOT-MARIE-TOOTH E A UTILIZAGAO DE TECNOLOGIA ASSISTIVA

A Terapia Ocupacional (TO) é uma profissdo que tem como prin-
cipal foco favorecer a independéncia e autonomia no desempenho das
atividades cotidianas, seja no auto cuidado (higiene, alimentacao, ves-
tuario), no trabalho ou no lazer. Consiste na aplicagdo de um processo
de intervencdo centrado na pessoa, individualizado, para facilitar seu
envolvimento e realizagao nas atividades/ocupagdes que permitam sua
participacdo ativa na vida, da forma mais autbnoma e independente
possivel.

O terapeuta ocupacional € um profissional que contribui para
promover a saude e a participagao de pessoas através de atividades de
diversas naturezas. Promove a educagao quanto a patologia, incluindo
importantes informagdes quanto as precaugdes devido a possiveis per-
das sensitivas, e/ou fraqueza de alguns musculos e, por isso, a presen-
ca de deformidades; informa, orienta e treina as formas alternativas e/
ou facilitadas de realizar as atividades significativas do dia a dia; orienta
e treina protegao articular e conservagao de energia e técnicas de sim-
plificacdo na realizagao das atividades cotidianas; orienta e realiza pro-
grama de alongamento e exercicios domiciliares para manutengao, for-
talecimento e coordenagao da mao e membro superior, preparando pa-
ra a atividade que é significativa para aquela pessoa e também indica e
confecciona orteses e tecnologia assistiva.

Varios sdo os recursos que o terapeuta ocupacional utiliza para
facilitar ou propiciar a funcionalidade e, dentre eles, esta a Tecnologia
Assistiva (TA), que € um termo ainda novo, utilizado para identificar to-
do o arsenal de Recursos e Servigos que contribuem para proporcionar
ou ampliar habilidades funcionais de pessoas com deficiéncia e, conse-
quentemente, promover uma Vida Independente e Inclusio.

As TAs podem ser tanto simples quanto sofisticadas. As simples
englobam desde lapis ou talheres com cabo engrossado até teclados
de celular com contraste e numeros maiores; e as sofisticadas pode-
mos citar as cadeiras motorizadas com controle eletrénico pelo olhar ou
unidades computadorizadas de controle ambiental.




Alguns equipamentos/aparatos de TA que podem auxiliar a fun-
¢ao de quem esta com dificuldades de preensao de objetos pequenos:

Uso de material antiderrapante embaixo de potes
(maionese, doce em calda...) para evitar que escor-
reguem, se movam do lugar ou até para ter mais
firmeza na preensao do objeto (pegada), utilizando
a palma da méo, e nao os dedos, para abri-los.

Adaptacao na chave para

melhor preensao

Uso de ima de geladeira colocado na ponta da
caneta para pegar objetos pequenos de metal,
como moeda, clipes, prego, grampo, etc.

Cortador e lixa de unha fixados para
cortar a unha usando a palma da méo
ou antebrago ao invés da ponta dos de-
dos, e passar a unha na lixa ao invés de

segurar a lixa

Engrossador de caneta; talher; ferra-
mentas, barbeador, escova de dente,
pente..., usando materiais como sili-
cone, durepoxi, massa de biscuit, es-
puma (EVA)

Tabua para auxilio na cozinha, com

prego para fixagdo dos alimentos e
borda de apoio para, por exemplo,
passar manteiga no pao




EQUILIBRIO NUTRICIONAL E O ESTRESSE OXIDATIVO:
OS ALIMENTOS PROTETORES QUE MINIMIZAM A AGAO DOS
RADICAIS LIVRES NO SISTEMA NERVOSO PERIFERICO

A alimentagédo tem um papel fundamental na modulagado do
estresse oxidativo. Em virtude disso, pesquisas tém sido feitas a fim de
avaliar a importancia do estado nutricional adequado na capacidade
antioxidante e na melhora da qualidade de vida nas doengas neuro-
musculares. Muitos nutrientes estdo envolvidos nesse processo e ja se
sabe que o equilibrio entre eles é extremamente necessario para um
melhor funcionamento do nosso organismo.

O selénio é um mineral essencial na formagao de moléculas
antioxidantes. A castanha-do-brasil (castanha-do-pard) é destacada co-
mo a melhor fonte de selénio, sendo que 1 a 2 castanhas/dia ja seriam
suficientes para atingir a recomendacao diaria. Vale ressaltar, que uma
ingestdo aumentada de selénio pode levar a intoxicagcdo ao invés de
melhorar a capacidade oxidativa.

O cobre é um mineral importante na formagao e manutencao
da bainha de mielina e suas melhores fontes s&o: figado, mexilhdes,
ostras, cereais integrais e nozes. As vitaminas C e E agem na manu-
tencado da integridade dos neurdnios, sendo que a vitamina C tem como
fontes principais a laranja, lima e o lim&o. Ja a vitamina E € encontrada
nos oOleos e sementes de origem vegetal e nos cereais integrais.

O acido lipdico € uma coenzima antioxidante muito eficaz,
responsavel pelo aumento do fluxo sanguineo para os nervos e melho-
ra da conducao dos impulsos nervosos. Alguns trabalhos mostram que
ele, juntamente com as vitaminas C e E, aumenta ainda mais a prote-
¢ao contra danos oxidativos. O acido lipdico € encontrado no brécolis,
espinafre, tomate, ervilhas, couve-de-bruxelas e farelo de arroz. Quan-
do associado a doses de L-carnitina (nutriente sintetizado a partir da
lisina, aminoacido essencial, encontrada principalmente nas carnes ver-
melhas) melhora o processo de formagao de energia pelas células ce-
rebrais, apresentando fungdes neuroprotetoras e neuromoduladoras.

Nao podemos falar em produgao de energia celular sem falar
do magnésio, encontrado principalmente nos vegetais folhosos, segui-
dos por legumes, produtos marinhos, nozes, cereais e derivados do lei-
te. Sua deficiéncia esta relacionada com o cansaco, fadiga e dores
musculares, sintomas caracteristicos nas doencas neuromusculares.




A coenzima Q10 também é fundamental na producédo de
energia celular, protegendo as células do estresse oxidativo e reduzin-
do a morte das células nervosas. Individuos que tomam medicagoes
para reduzir o colesterol possuem diminuicdo de 25 a 57% as concen-
tracoes de coenzima Q10, por isso, neste caso, a suplementagao pode-
ria ser interessante. A maior fonte alimentar da coenzima Q10 é a sar-
dinha, devendo ser consumida no minimo 2x/semana.

Os acidos graxos 6mega-3 sao bastante estudados, devido
ao seu papel protetor do Sistema Nervoso Central, com propriedades
anti-inflamatérias, diminuindo assim o estresse oxidativo. Podemos ci-
tar como fonte de acidos graxos émega-3 os 6leos de linhaca e soja,
bem como a propria semente de linhaga e de chia. O acido docosa-
hexaendico (DHA), subtipo dos acidos graxos da série 6mega-3, é a
gordura mais abundante no cérebro e o seu consumo regular é de su-
ma importancia nas doengas neuromusculares. Entre as principais fon-
tes de DHA podemos citar os peixes, como salméo, sardinha, atum e
cavalinha.

O papel da vitamina D também ja esta bem relatado na lite-
ratura, mostrando relagédo deste nutriente com a ativagao de hormdénios
neuronais e com a diminuigdo da toxicidade, regulando a imunidade e
evitando a morte celular. A suplementagao adequada, quando necessa-
ria, associada a exposicao solar é fundamental para aumentar os niveis
desta vitamina.

Somando aos demais nutrientes, as vitaminas do complexo
B possuem um papel neuroprotetor, reduzindo o dano oxidativo e dimi-
nuindo a taxa de mortalidade celular. Entre suas principais fontes pode-
mos citar a carne vermelha, figado, ovos e leite. Alguns autores acredi-
tam que, na deficiéncia dessas vitaminas, a suplementacdo poderia ser
uma alternativa eficaz. E valido lembrar que esta deve servir para com-
plementar o consumo e nunca para substituir as fontes alimentares.

Diante dos nutrientes citados na diminui¢cdo do estresse oxi-
dativo, é possivel concluirmos que o consumo regular de antioxidantes,
através de uma dieta equilibrada, € de suma importancia na melhora da
qualidade de vida nas doengas neuromusculares. Todos os nutrientes
provenientes da alimentagdo, quando agem em conjunto, promovem
uma melhora no funcionamento global do organismo, ja que as células
dependem de nutrientes basicos para funcionarem adequadamente.




FISIOTERAPIA AQUATICA, HIDROTERAPIA OU HIDROCINESIOTERAPIA:
UMA OPCAO INTELIGENTE

Existem diversas formas de se usar a agua como elemento tera-
péutico. A hidrocinesioterapia ou fisioterapia aquatica constitui um
conjunto de técnicas terapéuticas fundamentadas no movimento huma-
no, adaptadas ao meio liquido. A utilizagdo da expresséo Fisioterapia
Aquatica ocorre no intuito de evitar confusées com a hidroginasti-
ca, a hidropostural ou mesmo a natacao especial. Desta forma, o termo
fisioterapia ja define que o que se faz é fisioterapia na agua: um progra-
ma de reabilitagdo personalizado e adequado a cada paciente, com o
fisioterapeuta manuseando o paciente e orientando exercicios dentro
da piscina. Dentre as muitas patologias que podem obter beneficio com
a fisioterapia aquatica, destacam-se as doengas neurolégicas e suas
sequelas, em particular as doencas neuromusculares, como a polineu-
ropatia Charcot-Marie-Tooth.

Na maioria dos casos, o tratamento é realizado em piscinas
aquecidas entre 32°e 34° C, uma vez que os efeitos do calor sdo positi-
VoS em muitos processos patologicos. Para o tratamento de pacientes
com doengas neuromusculares, opta-se por utilizar temperaturas em
torno de 32°C, pois acima disso podem antecipar a fadiga local e global
do paciente, o que € contraindicado. A maior contribuicdo da terapia
aquatica é a uniado dos efeitos terapéuticos da agua morna com um am-
biente fisico em que o profissional pode programar e reprogramar o tra-
tamento, manejando sutilmente com cargas, para mais ou para menos,
com maior facilidade. Isso porque na agua temos a forga do empuxo,
que pode ser explorada para auxiliar o paciente, reduzindo impacto,
descarga de peso, risco de quedas em situagdes de déficit de equili-
brio, entre outros, ou para desafia-lo. Além disso, com as forgas resul-
tantes da turbuléncia da agua podemos auxiliar movimentos ou impor
cargas muito baixas, médias, ou altas aos membros e ao tronco do pa-
ciente durante o programa terapéutico. Desta forma, a medida que uma
qualidade fisica é conquistada, como forga ou flexibilidade, o programa
fisioterapéutico pode ser modificado.

O treino de equilibrio e de marcha pode ocorrer dentro da pisci-
na, mesmo antes do treino de marcha no solo, aumentando a seguran-
¢a, reduzindo riscos e antecipando ganhos funcionais para o paciente,
como equilibrio e esquema corporal. Os alongamentos ficam facilita-
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A hidroterapia, hoje
chamada fisioterapia
aquatica, € uma pra-
tica milenar. O termo
hidroterapia nasceu
do grego: hydro =
agua; therapeia = cu-

ra.

Embora n&o haja niti-
dez de quando a
agua foi utilizada pela
primeira vez com fina-
lidades terapéuticas,
ha indicios que os ori-
entais iniciaram esta
pratica em aproxima-
damente 2400 anos
A.C..

Sabe-se que Hipocra-
(460-375 A.C.)
agua

tes
empregava
quente e fria no trata-
mento de doengas.

No Ocidente, os ro-
manos utilizaram a
agua amplamente
com fins terapéuticos

€ recreacionais.

dos, pois os tecidos periarticulares, como tenddes, fascias, capsulas e
ligamentos estdo mais macios com o ambiente morno, o que facilita a
reducao de retragdes musculares ou deformidades.

A parte respiratoria dos pacientes também pode ser beneficiada,
tanto pela resisténcia da presséo hidrostatica sobre a musculatura ins-
piratéria, quanto pelo treino da musculatura expiratéria, através da expi-
racdo sob a agua em mergulhos e nados. Pacientes mais ou menos
incapacitados podem aprender nados adaptados e com isso realizarem
treinos cardiopulmonares no ambiente aquatico. Enfim, a fisioterapia
aquatica pode ser um tratamento bem abrangente beneficiando varios
sistemas ao mesmo tempo e auxiliando muito na melhora da qualidade
de vida dos pacientes.

As piscinas terapéuticas devem ser adaptadas, com a inclusao
de barras, escadas especiais, bancos e macas no seu interior. O piso
das piscinas deve ser antiderrapante, para viabilizar os exercicios de
marcha e deslocamentos dos pacientes e dos fisioterapeutas. Além dis-
so, devem estar disponiveis materiais acessérios para explorar as for-
cas fisicas disponiveis na agua. Métodos terapéuticos especificos para
a fisioterapia aquatica surgidos na Europa e EUA vém auxiliar a recu-
peracdo do paciente, como Halliwick (Inglaterra), Bad Ragaz (Suiga),
Watsu (EUA), Burdenko (Russia), Osteopatia Aquatica (Franga e Cana-

da), entre outros.
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Uma avaliagao criteriosa do paciente é realizada. O exame, a
analise dos exames complementares, bem como avaliagcdo dos movi-
mentos funcionais, é indispensavel para se estabelecer os objetivos do



tratamento e progndstico idealizado, para entdo serem determinados os
procedimentos hidrocinesioterapéuticos. A primeira sessdo do paciente
na agua visa complementar a avaliagdo convencional, a fim de se ob-
servar sua adaptacao e habilidades no meio liquido, densidade corporal
e flutuabilidade, bem como o seu comportamento na piscina.

As entradas e saidas do paciente na piscina sédo diferenciadas
entre pacientes que deambulam e que ndo deambulam, bem como os
procedimentos utilizados para a adaptagao do individuo ao meio liqui-
do. Cabe salientar que todo o programa e execugao do tratamento sao
personalizados, especificos para cada paciente.

Foto: http:/lsc.quebarato.com.br/rio-db-suI/elevador-pra-
hidroterapia__526290.html

Dentre os resultados de pesquisas publicadas ha efeitos tera-
péuticos da hidroterapia ja comprovados, dentre os quais destacaram
beneficios como aumento da amplitude de movimento, diminuicdo da
tensdo muscular, relaxamento, analgesia, melhora na circulagéo, ab-
sorcao do exudato inflamatério e debridamento de lesdes, bem como
incremento na forga e resisténcia muscular, além de equilibrio e propri-
ocepcao. Além disso, a imersao na agua facilita a mobilidade articular,
relacionada a redugao do peso corporal. A fisioterapia aquatica € um
tratamento muito abrangente, considerando que pode ser utilizada em
pacientes comatosos, em ambiente hospitalar, em pacientes cadeiran-
tes, ou em atletas de alta performance, dentre outros. Enfim, a fisiotera-
pia aquatica pode ser uma opgao inteligente para pacientes com doen-
¢as neuromusculares, independentemente do seu grau de gravidade.

Contraindicagoes
Feridas infectadas, in-
feccbes de pele e gastroi-
ntestinais, sintomas agu-
dos de trombose venosa
profunda, doenga sistémi-
ca e tratamento radiotera-
pico em andamento.
Alguns processos micoti-
cos e fungicos severos.
Processos infecciosos e
inflamatérios agudos da
regiao da face e pescoco,
tais

como inflamagdes

dentarias, amigdalites,
faringites, otites, sinusites
e rinites costumam apre-
sentar piora com a imer-
sao.

Problemas cardiacos se-
veros e hipo ou hiperten-
sao descontrolada devem
ser acompanhados com
cuidado, bem como insufi-
ciéncias respiratérias e
epilepsia ou uso de valvu-
las intracranianas.
Incontinéncia urinaria e
fecal merece atencdo es-
pecial.

Nauseas, vertigem, doen-
cas renais, hemofilia, dia-
betes e deficiéncia tireoi-
déia, devem ser discutidos
com o médico, para estu-
dar a indicagéo. Pacientes
com fobia a agua devem
ter um acompanhamento
criterioso, enquanto que
pacientes com aparelhos
de surdez ndo devem uitili-

za-lo na piscina.



CARTEIRA DE HABILITAGAO PARA PESSOAS COM DEFICIENCIA
ISENGOES DE IPI, IOF, ICMS E IPVA PARA COMPRA DE VEICULO

O primeiro passo para conquistar a CNH (Carteira Nacional de
Habilitagdo) especial € obter, com o médico particular, um laudo que
ateste a deficiéncia, com apresentagdo do codigo CID (Classificagao
Internacional de Doencgas). Atualmente, muitas caracteristicas possibili-
tam a obtencao da carteira, mas também ha situacdes em que o bene-
ficio ndo se aplica e somente com um documento assinado pelo médi-
co sera possivel seguir em frente. Com o laudo em maos, o interessado
precisa ir ao Departamento de Transito e solicitar uma avaliacdo com o
médico credenciado. Esta etapa é obrigatdria e fundamental. Nesta
avaliagdo, sera determinada a validade do documento (o padrao € de
trés anos) e a necessidade, ou ndo, de exames periddicos.

Na sequéncia, a pessoa deve fazer matricula em uma autoesco-
la, mesmo que ja tenha carteira, para fazer algumas aulas — pelo me-
nos trés — no carro adaptado ou na moto sem marcha, e passar pelo
exame de diregao. Obtida a CNH especial, 0 passo seguinte é solicitar
as isencgdes de IPVA, ICMS, IPI e IOF para a compra do veiculo.

Veja a lista de documentos para a isengao do IPI:

1 - Formulario de requerimento, conforme modelo constante do
anexo | da IN RFB 1369/2013;

2 - Laudo de avaliagdo, na forma dos anexos IX, X ou Xl da IN
RFB 1369/2013, emitido por prestador de servigo publico de saude, por
servico privado de saude, contratado ou conveniado, que integre o Sis-
tema Unico de Saude (SUS), pelo Departamento de Transito
(DETRAN) ou por suas clinicas credenciadas ou por servigo social au-
tdbnomo, sem fins lucrativos, criado por lei.

3 - Declaracao de disponibilidade financeira ou patrimonial da
pessoa portadora de deficiéncia ou do autista, apresentada diretamente
ou por intermédio de seu representante legal, na forma do anexo Il da
IN RFB 1369/2013, disponibilidade esta compativel com o valor do vei-
culo a ser adquirido;

4 - Copia da Carteira Nacional de Habilitagdo (CNH) do benefici-
ario da isengao, caso seja o condutor do veiculo;

5 - Se obteve isencao de IPI anteriormente, cépia da nota fiscal
relativa a ultima aquisicdo de veiculo com iseng¢ao do IPl ou a via da

autorizacao anteriormente concedida e nao utilizada;




6 - Se for contribuinte individual, declaragdo de regularidade fis-
cal relativa as contribuigdes previdenciarias, na forma do anexo Xll da
IN RFB 1369/2013,

7 - Se for indicar condutores, formulario de indicacdo de conduto-
res autorizados, na forma do anexo VIl da INRFB 1369/2013, acompa-
nhado de copia da CNH de todos os condutores autorizados;

8 - Se o laudo de avaliacao for emitido por servico privado de sa-
ude ou por clinicas credenciadas ao DETRAN, declaragado na forma dos
anexos Xll ou Xlll da INRFB 1369/2013;

9 - Se for representado pelos pais, tutores ou curadores, copia
de documento que comprove a representacao legal.

Documentos para a isengao do IOF:

1 - Requerimento regularmente preenchido, com a declaragao de
que nunca usufruiu do beneficio, conforme modelo no site do DETRAN.

2 - Laudo de Avaliacido emitido pelo DETRAN que ateste a defici-
éncia fisica e a total incapacidade para dirigir automoveis convencio-
nais, bem como identifique as adapta¢des especiais necessarias (art.
72, inciso IV, alineas “a” e “b”, da Lei 8.383/91).

3 - Copia da Carteira Nacional de Habilitagao do beneficiario.

4 - Declaragdo de que nao € contribuinte do Regime Geral de
Previdéncia Social (RGPS) ou de que esta em situagao regular quanto
a contribui¢ao previdenciaria, caso seja contribuinte individual.

5 - Certiddo Conjunta negativa, ou positiva com efeitos de negati-
va, de débitos relativos aos tributos federais e a divida ativa da Unido.

6 - Se houver documentos assinados por procurador, procuragao
publica ou particular, acompanhada de cdpia de documento de identi-
dade do procurador.

O processo para obter os beneficios pode demorar até seis me-
ses para ser concluido. Se houver duvidas, vale consultar um despa-
chante.

Luiz Alexandre Souza Ventura
Links indicados:
http://www.fazenda.sp.gov.br/guia/icms/isencao_deficiencia.shtm
http://www.fazenda.sp.gov.br/guia/ipva/imunidade.shtm
http://www.receita.fazenda.gov.br/guiacontribuinte/
Formularios.htm#lsencgao IPI - Portadores de Deficiéncia e Autistas




EUE ACMT

Ola! Meu nome é lIvana, tenho 26 anos, moro em Osasco, e
meus pais perceberam os sintomas da CMT quando eu tinha 2 anos.
Eu caia muito, ficava pedindo para ser carregada no colo e deixava
muitas coisas cairem. Nessa época, eles achavam que era ciume do
meu irmao, porém, comecei a utilizar a boca para pegar objetos, ao in-
vés da m&o. Comegamos a ir a varios médicos na minha cidade natal,
Porto Velho, no entanto, todos falavam que eu nao tinha problema al-
gum. Somente num exame clinico feito em Goiania uma médica diag-
nosticou que eu tinha a mesma doenca que meu pai; apds um mapea-
mento genético feito no Hospital das Clinicas de Sao Paulo foi confir-
mado o caso de CMT. Desde o inicio, os médicos nos conscientizaram
que se tratava de uma doenga sem cura e tratamento, alguns receita-
vam vitaminas e fisioterapia. Fui perdendo o movimento dos membros
superiores rapidamente e meus pés foram ficando cavos. Ai, primeira-
mente, usei ortese no pe direito para manté-lo reto, em seguida, passei
a usar nos 2 pés. Foi feita uma cirurgia de correcdo nos pés em Goia-
nia quando estava com 5 anos. Eu ja utilizava a boca para realizar mi-
nhas atividades e aprendi sozinha a escrever com a boca. Depois de
cair aos 10 anos e comecar a usar cadeira de rodas, eu achava que a
fisioterapia ndo me ajudava e pedi para me tirarem daquele tratamento.
Apenas depois de uma consulta em Sao Luis, os médicos falaram que
a fisioterapia e a natagéo colaboraram para a progressao da degenera-
¢ao; sai da fisioterapia. Desde entao, retornei algumas vezes ao Hospi-
tal Sarah apenas para reformas na cadeira. Durante os anos que pas-
saram, fui ao médico somente para pegar atestados. Apesar de todas
as dificuldades fisicas, nunca deixei de estudar e fiz tudo para levar
uma vida “normal”. Alias, um dos motivos de ter “dado um tempo” no
tratamento foi ter que estudar bastante no Ensino Médio, depois ingres-
sei para o Bacharelado em Matematica, em seguida Mestrado em Geo-
metria Diferencial, e agora estou no Doutorado em Computacédo Grafi-
ca. Além disso, estudei Inglés, Japonés e Francés. Agradeco a Deus
todos os dias pela vida que tenho; aos familiares e amigos que nunca
desistiram de cuidar de mim e de apostar nas minhas ideias.

Muito Obrigada!

Ivana Bandeira




ACONTECEU

Em comemoracao ao Dia Mundial das Doencas Raras, 28/02, a
AFAG (Associacao dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencgas
Graves e Raras) e o GEDR (Grupo de Estudos de Doengas Raras), re-
alizaram a V Semana Nacional de Apoio ao Paciente com Doenca Rara
com eventos em varias cidades. Para isso contou com a adesao e
apoio de dezenas de associagdes nacionais, estaduais € municipais.

A ABCMT foi representada nos eventos que aconteceram nas ci-
dades de Santos (22/02) por Fernando Fernandes,

e Rio de Janeiro (14/03) por Naiara Zugliani, Rosilda Fonseca e a fisio-
terapeuta Débora Miranda

FIQUE LIGADO

O XXVI Congresso Brasi-
leiro de Genética Médica
acontecera em Fortaleza
entre os dias 13 e 16 de
maio de 2014.

http://cbgm2014.com.br

Neste mesmo evento, a
Alianga Brasileira de Ge-
nética estara realizando,
no dia 13 de Maio das 8
as 12 h, no seu stand de
divulgagdo, mais um en-
contro da ABG.

Sera um momento de con-
fraternizacdo e apresenta-
¢ao da Politica Nacional
de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencgas
Raras.

A ABG solicita a cada
uma das associagdes que
convidem as familias, em
especial as do norte e
nordeste, para este even-
to. Participem!

Atividade gratuita.
Publico Alvo:

Pessoas com doencgas
genéticas, familiares e
cuidadores, representan-
tes de ONGs, colaborado-
res, estudantes e profissi-
onais de saude e educa-
cao.

Mais informacées

abg@abg.org.br



http://cbgm2014.com.br/
http://mail.uol.com.br/compose?to=abg@abg.org.br

PARTICIPE DA ABCMT

FICHA DE CADASTRO

Seja vocé portador de CMT, amigo ou familiar, profissionais de saude,
se cadastrem na ABCMT e fiquem ligados nas novidades. Solicite
uma ficha cadastral através do e-mail abcmtbrasil13@gmail.com

VOLUNTARIOS

Quer ser um voluntario da ABCMT e nos ajudar, com suas habilida-
des, a divulgar informacgdes 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
atender CMT e nos passar essa vivéncia através de nosso boletim;

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

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

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

AJUDE A COMPOR NOSSO BOLETIM

O que gostariam de saber sobre CMT? Quais as suas duvidas? Envi-
em 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, peca seus cupons fiscais nos estabelecimentos comerciais
localizados no Estado de Sdo Paulo e nos faca uma doagao desses
documentos enviando-os para o endereco Rua Gedeon Alves Feitosa
n° 167 - Jardim Independéncia - Ribeirdo Preto - SP - CEP 14076-
240, até o dia 30 do més da compra. Somos gratos.

PARTICIPARAM DESTA EDIGAO

Ana Carla Quintana Gomes, Angela Mérici Alves, Denise Costa de
Melo, Lucas Rafael de Moura, Naira Brandao e Tania Dornellas




