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MOVIMENTO EM DEFESA DOS DIREITOS DA

PESSOA CcOM ELA

FOCOS DE ATUACAO:
1-Informacoes
2-Direitos

3- Pesquisas




@ MoveLa  DIREITOS PREVIDENCIARIOS

Modelo atual:

Auxilio doenca dificultado pelo
desconhecimento da patologia

Demora para aposentadoria
confronta a evolucao da doenca

25% auxilio cuidador exige nova
pericia e nem sempre o direito €
reconhecido

Isencdo do desconto IR na fonte
requer burocracia e retrabalhos
junto ao INSS/RF




@ MoVELA ,
DIREITOS PREVIDENCIARIOS

O que diz o Regulamento da Previdéncia Social:

“O aposentado por invalidez tem direito a obter 25% de
aumento em sua aposentadoria, caso necessite da ajuda
constante de um cuidador”.

RELACAO DAS SITUACOES EM QUE O
APOSENTADO POR INVALIDEZ TERA DIREITO A
MAJORACAO DE 25% PREVISTA NO ART. 45
DESTE REGULAMENTO:

3 - Paralisia dos 2 membros superiores ou inferiores.
8 - Doenca que exija permanéncia continua no leito.

9 - Incapacidade permanente para as atividades da vida
diaria.




@ MoVELA ,
DIREITOS PREVIDENCIARIOS

Modelo atual:

CondicOes para Isencao do Imposto de
Renda Pessoa Fisica junto a RF:

Os portadores de doencas graves sao
Isentos do Imposto de Renda desde que
se enguadrem cumulativamente nas
@ scguintes situagdes:

“Paralisia Irreversivel e incapacitante”

o (Dificuldade em associar a descricao
acima as doencas neuromusculares)




@ MOVELA  DIREITOS PREVIDENCIARIOS

Modelo proposto:

Aposentadoria compulsoéria a partir do
diagnostico da doenca

25% auxilio cuidador no momento da
aposentadoria

Isencao do desconto IR na fonte no
momento da aposentadoria

Comunicacao direta INSS/RF

Incluir a expressao “doencgas
neuromusculares” na relacao de doencas
da RF passiveis de isencao




PORTARIA N° 1.370, DE 3/7/2008 DO MS

Institui o Programa de Assisténcia Ventilatoria
Nao Invasiva aos Portadores de Doencas
Neuromusculares.




@ mMov PORTARIA N° 1.370, DE 3/7/2008 DO MS




@ MOV

Ao Exm®. Senhor Arthur Chioro
Ministro da Saude,

A assisténcia ventilatoria ndo invasiva, instituida no ambito do SUS a todos os portadores de doencas
neuromusculares pela Portaria 1.370 de 2008, possibilita retardar ou evitar a perda da funcdo vital,
promovendo a melhoria da qualidade de vida aos pacientes.

Embora a publicacdo da portaria tenha sido recebida com entusiasmo por todos nds, pacientes e
associacOes, podemos constatar, infelizmente, a ineficacia da politica nos municipios de pequeno e
médio porte. No estado do Rio de Janeiro, por exemplo, o Programa de Assisténcia Ventilatéria Ndo
Invasiva atende apenas aos pacientes da capital.

A assisténcia a salde precisa ter alcance nacional, chegar a todos os municipios, principalmente pelo
fato de que os portadores de doengas neuromusculares possuem dificuldades na locomocgdo e
transporte. E preciso garantir de fato o acesso a milhares de brasileiros ao Programa de Assisténcia
Ventilatoria do Ministério da Saude.

Aproveitando o ensejo, 0s representantes das associa¢Oes de pacientes abaixo gostariam de reiterar e
reforcar o pedido de audiéncia com V. Ex&:

*Movela (Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com ELA);

*AFAG (Associacdo dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencas Graves);

«Casa Hunter (Associacdo Brasileira dos Portadores da Doenca de Hunter e Outras Doencas Raras);
*ACADIM (Associagéo Carioca dos Portadores de Distrofia Muscular).

Por sermos representantes de associagdes de pacientes, sabemos como as leis e as politicas publicas
afetam a vida dos portadores de doencas graves e raras. Vislumbramos a portunidade de apresentarmos
uma nova face dos problemas concernentes a salde publica do Brasil, para que solugcfes sejam

tomadas com o objetivo de garantir a melhoraria da vida de todos os brasileiros acometidos por doenga
grave ou rara.

Agradecemos a oportunidade e fazemos votos de estima e consideragao.

Respeitosamente.

@ mov

A\ SRR IN casa < HUNTER

Associacdo Carioca
de Distrofia Muscular
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HOME CARE PELO SUS...

pgi0425 fotosearch.com.br
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LEI N°10.424, DE 15 DE ABRIL DE 2002.

Acrescenta capitulo e artigo a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, quedispde sobre as condicbes
para a promogéo, protecdo e recuperacdo da saude, a organizacao e o funcionamento de servicos
orrespondentes e da outras providéncias, regulamentando a assisténcia domiciliar no Sistema Unico de
Saude

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:Art. 1° A Lei n° 8.080, de 19
de setembro de 1990, passa a vigorar acrescida do seguinte Capitulo VI e do art. 19-I:

"CAPITULO VI
DO SUBSISTEMA DE ATENDIMENTO E INTERNACAO DOMICILIAR

Art. 19-1. S3o estabelecidos, no ambito do Sistema Unico de Salide, o atendimento
domiciliar e a internacdo domiciliar.

§ 1° Na modalidade de assisténcia de atendimento e internacdo domiciliares incluem-se,
principalmnte, os procedimentos médicos, de enfermagem, fisioterapéuticos,
psicologicos e de assisténcia social, entre outros necessarios ao cuidado integral dos
pacientes em seu domicilio.

§ 2° O atendimento e a internacdo domiciliares serdo realizados por equipes
multidisciplinares que atuardo nos niveis da medicina preventiva, terapéutica e
reabilitadora.

§ 3° O atendimento e a internacdo domiciliares sé poderéo ser realizados por indicacao
médica, com expressa concordancia do paciente e de sua familia.”

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.
Brasilia, 15 de abril de 2002; 1812 da Independéncia e 114° da Republica.

FERNANDO HENRIQUE CARDOSO
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PACIENTE EM UTI
GERSON - SANTOS
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PACIENTE EM UTI
WELLINGTON & ADRIANA - MANAUS




@ MOVELA

PACIENTE EM HOME CARE
GILBERTO — VOLTA REDONDA




PACIENTE EM HOME CARE...
5 ANOS E 4 MESES DEPOIS!!!




@ MOVELA

PL 1656/2011 - DEP MARA GABRILLI

“DISPOE SOBRE A PRIORIDADE EPIDEMIOLOGICA NO
TRATAMENTO DE DOENCAS NEUROMUSCULARES COM
PARALISIA MOTORA E DA OUTRAS PROVIDENCIAS”

Dar tratamento prioritario as pessoas acometidas por
doencas neuromusculares com paralisia motora. O texto
do projeto disp0e que as pessoas acometidas por doencas
neuromusculares com paralisia motora receberdo
prioritariamente  do SUS 0s medicamentos e
eguipamentos essenciais a sua sobrevivéncia.

Além disso, esses materiais poderdo ser encaminhados
para suas respectivas residéncias sem qualquer 6nus para
0 usuario.

Dentre as diversas formas de doencas neuromusculares
com paralisia motora, o denominador comum € a
dificuldade respiratoria.



@ MOVELA

PL 1656/2011 - DEP MARA GABRILLI

No tratamento das fraquezas respiratorias, meios mais
eficientes hoje é a utilizacdo de técnicas cough assist
(auxiliar de tosse), que cumpre dupla funcdo nos
pacientes com doenca neuromuscular, pois viabiliza a
eliminacao de secrecOes traqueobronquicas e promove
a reexpansao pulmonar.

O uso desses aparelhos significa efetiva economia aos
cofres publicos. Pacientes que os utilizam estariam
Internados em UTI. “Além de os aparelhos
respiratorios garantirem melhor qualidade de vida a
pessoa com doenca neuromuscular com paralisia
motora, uma vez que ela podera ser tratada em sua
residéncia, também € gerada grande economia, pois 0
paciente deixa de estar internado em UT]I e passa para
tratamento residencial...”



PL 1656/2011 - DEP MARA GABRILLI

No dia 15/6/2011 a deputada Mara participou de uma reuniao
com o Ministro da Saude para discutir a questdo das doencas
neurodegenerativas. Foram encaminhasas demandas ao
Ministerio:

-Investimento em cursos de capacitacdo para familiares-
cuidadores de pessoas com doencas neuromusculares e de
equipes multidisciplinares para manipulacao dos aparelhos e
trato de pessoas com doencgas neuromusculares.

-Inclusdo de aparelhos como Cough Assist e o Ventilador
Volumétrico na Portaria 1.370 de 2008.

O Ministério da Saude formara um GT para revisar a portaria
1.370 de 2008 que estabelece a politica de atencdo as pessoas
com doencas neuromusculares.


http://blogunipem.blogspot.com.br/2011/06/mara-protocola-pl-sobre-doencas.html

OBRIGADO!!
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