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Caros Leitores,

E com muita satisfacdo e alegria que veiculamos esta 1°
Edicdio do INFORMABEM, destes novos tempos!

Lembramos que desde Janeiro de 2018, a ABEM passou por
grandes e importantes reestruturacdes, a fim de melhor cuidar
das pessoas com EM no Brasil. Desde entéo, a ABEM passou a
ser liderada por uma diretoria colegiada, tendo como apoio uma
equipe de técnicos, voluntdrios e de apoio operacional, total-
mente dedicada e engajada para o conceito “UM NOVO OLHAR
PARA A ESCLEROSE MULTIPLA”,

Este “UM NOVO OLHAR PARA A ESCLEROSE MULTIPLA", tem

como premissa o trabalho engajado, em rede com todas as de-
mais associagdes de EM no Brasil e no Mundo.
O INFORMEABEM 2020, que € uma das a¢des do PROJETO
G 2020, que além deste instrumento, traz uma série de
odCasts, Infogrdficos e Video-Aulas, tudo isso para aproximar as
pessoas com EM, os profissionais de saude, familiares, cuidadores,
sociedade e tomadores de decisdo, para este NOVO OLHAR para
as pessoas com EM, em busca de uma politica de saude e as-
sisténcia eficiente e que possa alcancar o maior nimero de pes-
soas possivel.

- Marcelo Mesquita
Engenheiro, especialista em gestdo
empresarial e de pessoas)

Gestor Executivo da ABEM
Conselho Administrativo ABEM
Presidente: Elzita Ribeiro de Sousa
(assistente social) ~ o
Vice Presidente: Claudia Y Egutti EVOlugaO dOS atendlment()s

(publicitdria)

Secretario: Carlos Alberto Tubertinni
(familiar de pessoas com EM)

Diretora Juridica : Sumaya Caldas Afif
(advogada)

Conselho Fiscal 5529 ﬂT[NDl MENTOS

Adenir Teresa Antunes Campos
(pessoa com EM)

Sueli Aparecida Silva Araujo (pessoa MM ATINDIMENTOS
com EM)

Katia M Yamamotto (profissional da
tecnologia da informacao)

Representante da ABEM : Wanda
Regina Tubertini (pessoa com EM)
Embaixador da ABEM: Guilherme
Sciascia Olival (médico neurologista
especialista em EM)

COLABORADORES
Total de Colaboradores = 41
Total de Voluntdrios = 18

Total de Estagidrios = 02 Este projeto conta com apoios:

REPRESENTAGOES

INTERNACIONAIS

Full Member da MSIF ‘J -

Member da International Progressive Diamante Uy NOVARTIS

Alliance SA N O F I

Membro da Coordenagéo da Red
LATEM Ouro Prata



DISTRIBUICAO DE
DESPESAS 2019

Despesas com pessoal
Despesas operacionais
Despesas administrativas

Despesas com taxas e contribuigdo

2spesas com projetos
Despesas financeiras

Comunicacao
na EM

PROJETOS - LA

fala na EM pode

ser afetada, apre-

sentando mu-

dancas na qual-

idade da  voz,
restricbes na pronuncia e di-
ficuldades na expressdo, por
essa ordem denominadas
disfonia, disartria e afasia, o-
casionando perdas na capaci-
dade de comunicagdo.

A fonoterapia é indicada
para diminuir ou eliminar essas
alteragdes e conta com instru-
mentos digitais que permitem,
por exemplo, o uso da andlise
objetiva quantitativa como
biomarcador de progressdo e
de modificagdo da EM, além
de opgdes tecnoldgicas ino-
vadoras para diagndstico e
tratamento, com aplica¢do na
prdtica clinica presencial e a
disténcia.

A telerreabilitacéo da fala,
realizada a partir de tecnolo-
gias apropriadas e seguras,

Vocé sabia?
A nossa maior forma de receita

é por meio de doagdes de pessoas
fisicas! Veja o grdfico:

RECEITAS 2019

que permitem a comunicagdo
entre o fonoaudiélogo e o pa-
ciente por meio de video, du-
dio e texto em tempo real, tem
grande importéncia na EM,
pois representa a possibilidade
de diminuir as dificuldades en-
volvidas na reabilitagdo pre-
sencial, tais como mobilidade
limitada para deslocamen-
to até o local da reabilitagdo,
disténcia, auséncia de acom-
panhante ou transporte.

- Dra. Alice Estevo Dias
Pesquisadora Fonoaudidloga -
ABEM



Direito das pessoas
com EM

esta primeira edicdo da nossa

coluna de “Direitos das Pessoas

com EM” vamos conversar sobre

a reforma da Previdéncia Social.

Como é notdrio, a Emenda a
Constituicdio de ndmero 103/19 deu origem a
maior e mais abrangente reforma do Sistema
Previdencidrio do Brasil, desde a constitui¢do de
88.

Nesta conversa, vou vamos tratar das incon-
sisténcias que a nova regra das aposentadorias
trouxe e que estdo previstas no artigo 26 da
Emenda.

A nova regra veio estabelecendo disciplina
provisoéria para cdlculo do valor do saldrio de
beneficio, ha auséncia de lei regulamentadora.
Assim, a média passou a ser calculada levando
em consideracgdo os 100% dos saldrios de con-
tribuicdo de todo o periodo contributivo, de ju-
lho de 1994 até a data do requerimento, sem
o descarte dos 20% piores saldrios, como fora
previsto pela lei 9.876/99, limitando-se ao pa-
gamento de 60% da média apurada.

Pelo exposto no regramento referido, todas
as aposentadorias —o queinclui a aposentadoria
por invalidez - sdo inseridas na nova dindmica.
A perda é evidente! Pois, até entdo, o RGPS as-
segurava 100% do saldrio-de-beneficio para o
referido beneficio, em qualquer hipdtese, com o
potencial incremento de 25% para as situagdes
de "grande invalidez", ou seja, quando hd neces-
sidade do auxilio permanente de terceiros.

A reforma, ao mesmostempo em que reduz
o percentual bdsicofpara 60%, ainda traz triste
retrocesso ao majarar 0 percentual para 100%
somente nas hipoteses de.acidente de trabalho,
de doenca profissional eideidoenca do trabalho.
Ou seja, para todo o segurado do RGPS que se
aposente por invalidez com menos de 20 anos
de contribuicdo e cuja incapacidade ndo tenha
relacdio com o trabalho, a perda serd brutal, pois
receberd somente 60% da média integral.

De cara a EC apresenta algumas incoerén-
cias, vejamos:

(a) geralmente, € eomum que o segurado
incapacitadé receba, por .algum tempo, au-
xilio-doeriga, até ¢omo,forma de se aferir a
eventudl recupéragdo de capacidade laborativa
ou a pgossibilidade defreadaptacdo profissional.
Nesses €asos, caberd.e’pagamento do beneficio
no perecentualde 917% do saldrio-de-beneficio. A

EC 103/19, embora tenha, no caput do art. 26,
estabelecido nova regra proviséria de quantifi-
cacdio do saldrio-de-beneficio, ndo alterou o per-
centual para fins de renda mensal dos auxilios
doenca e acidente. Sendo assim, um segurado
hipotético que tenha saldrio-de-beneficio de RS
3.000,00 e 15 anos de contribuigdio ird receber,
na concessdo do auxilio-doenca, RS 2.730,00.
Caso sua situagdo seja alterada para a aposen-
tadoria por invalidez, seu beneficio caird para RS
1.800,00! Notem! Ndo nos parece razodvel que
o novo modelo apene segurados aposentado
por invalidez, mais parece uma previsdo ma-
quiavélica que claramente desestimula o retiro
por incapacidade.

(b) Como se ndo bastasse, EC 103/19 traz a
tona a distingdo entre a invalidez ordindria e a
decorrente de acidentes do trabalho. Total re-
trocesso, pois desde o advento da lei 9.032/95
essa diferenca foi encerrada no RGPS, a qual
configurava resquicio histérico no qual a cober-
tura acidentdria era diversa e, ainda, uma cultu-
ra hipdcrita na qual haveria um "sobrevalor" na
hipdtese de incapacidade no exercicio da ativi-
dade laboral.

Sendo a previdéncia social modelo protetivo
frente aos infortunios da vida, ndo hd sentido na
distingdo, a qual, alids, sé amplia as desvanta-
gens de contribuintes individuais frente a em-
pregados, pois aqueles ndo possuem prestacées
acidentdrias. A melhor solugdo serd identificar
uma limitacdo implicita da aposentadoria por
invalidez ao ultimo auxilio-doenga ou, no melhor
cendrio, a equiparacgdo do beneficio em 100% a
todos, em prol da isonomia.

Assim, para melhor organizagdo do nosso es-
tudo, vamos entender como a nova previdéncia
ird impactar na nossa vida, nos beneficios por
incapacidadel!

1) O QUE E O AUXILIO-DOENCA

Conforme art. 59 da Lein. 8.213/91,0 AD é
beneficio destinado a todas as classes de segu-
rado que, tendo cumprido caréncia, restarem in-
capacitados para o trabalho ou atividade habi-
tual de maneira tempordria, por mais de 15 dias
consecutivos, em razdo da ocorréncia de molés-
tia relacionada ou ndo com o labor.

2) COMO FICOU O AUXILIO DOENCA
APOS A REFORMA

Embora a Reforma da Previdéncia tenha al-
terado significativamente os requisitos para a
concessdo de vdrios beneficios, curiosamente
ndo trouxe grandes alteragdes em relacdo ao
auxilio-doenca.

Alids, conforme mencionado, o impacto mais



relevante sobre beneficio foi justamente a alte-
racdo da nomenclatura. As palavras “doenca” e
“invalidez” foram excluidas da redagdo do arti-
go 201, inciso |, da Constitui¢éio Federal, sendo
substituidas por “incapacidade tempordria ou
permanente”,

Logo, para tutelar as situagdes de incapaci-
dade permanente, hd a aposentadoria por
invalidez, agora chamada de aposentadoria
por incapacidade permanente. Jd o antigo au-
xilio-doenca, atualmente é denominado de au-
xilio por incapacidade tempordria.

3) PORTARIA NUMERO 450 DE 03 DE
ABRIL DE 2020

Como ocorre com a maioria das alte-
ragdes significativas no campo legislativo pre-
videncidrio, houve a edi¢éio de uma Portaria pelo
INSS para regulamentar algumas situacdes e
conferir o correto direcionamento a seus segu-
rados e servidores.

A) Mudanca de nomenclatura

A Portarian.450/2020, em seu art. 39, dispds
que o AD. passa a ser chamado de auxilio por
incapacidade tempordria. Do mesmo modo,
informou que o beneficio poderd ser concedido
nas modalidades de auxilio por incapacidade
tempordria previdencidrio e auxilio por inca-
pacidade tempordria acidentdrio.

B) Saldrio de Beneficio do auxilio por inca-
pacidade temporadria

O Saldrio de Beneficio, em regra, é a média
aritmética simples dos valores dos saldrios de
contribuicdo no periodo bdsico de cdlculo (PBC),
limitado ao piso (saldrio minimo) e ao teto do
saldrio de contribuicdio no RGPS, que atual-
mente é de RS6.101,06 (seis mil, cento e um
reais e seis centavos).

Até da Reformd-da Previdéncia, a férmula
de cdlculo do saldrio de beneficio era, via de re-
gra: média aritmética simples dos 80% maiores
saldrios de contribui¢do desde 07/1994 ou des-
de o inicio das contribui¢cdes. Ou seja, descar-
tam-se 0s 20% menores saldrios de contribuigdo
da pessoa, o que aumenta a média e é favordvel
ao segurado.

Note! Esta formula é uma regra geral, pois hd
outras 'regras e excecbes que serdo analisadas
CasOo a caso.

C) Renda Mensal Inicial do auxilio por in-
capacidade tempordria

A EC n. 103/2019 ndo alterou o cdlculo da
renda mensal inicial do A.D.. Assim, o auxilio por
incapacidade tempordria mantém-se com o va-
lor de 91% do saldrio de beneficio (SB), ndo po-
dendo ser inferior ag'saldrio minimo e limitado
a média dos 12 ultimos saldrios de contribuicdo

do segurado, inclusive em caso de remuneragdo
varidvel.

Porém, com certeza vocé leitor deve es-
tar se questionando: “A maioria dos beneficios
previdencidrios atuais possuem cdlculo da RMI
partindo de 60% do valor do saldrio de beneficio.
Isso quer dizer que o auxilio-doenga pode
ser mais vantajoso que a prépria aposentadoria
por invalidez?". A resposta é SIM, por incrivel que
paregal

Exemplificando: se a média dos saldrios de
contribuicdo de uma segurada é de RS 2.000,00
(dois mil reais), j& corrigida monetariamente,
e ela contribuiu com o periodo minimo previs-
to em lei (15 anos), teria direito, em caso de
aposentadoria por invalidez, a uma RMI de RS
1.200,00 (mil e duzentos reais), ou seja, 60%
daquele valor.

Contudo, em caso de auxilio por incapaci-
dade tempordria, o valor da RMI seria de RS
1.820,00 (mil oitocentos e vinte reais), ou seja,
91% do saldrio de beneficio, sem maiores des-
dobramentos.

D) Caréncia do auxilio-doenca apés a
Reforma da Previdéncia

A caréncia do auxilio por incapacidade tem-
pordria ndo foi alterada com a nova regra, per-
manecendo nos termos jd previstos da Lei n.
8.213/91.Inclusive, o art. 5°, caput, da Portaria n.
450/2020, ao tratar sobre caréncia, ndo trouxe
previsdo sobre alteragdo da caréncia do referido
beneficio, restando subentendido que continua
em vigor o disposto na Lein. 8.213/1991.

Assim, a regra é de 12 contribuicbes men-
sais de caréncia para a concessdo do AD. Em
algumas situagdes, no entanto, hd excecdes que
dispensam qualquer caréncia, podendo o
beneficio ser concedido de plano. Isso ocorre em
casos de incapacidade decorrente de acidente
de trabalho ou de qualquer natureza, de doenca
profissional, de doenca do trabalho ou de uma
das moléstias graves listadas em ato regula-
mentar.

Atualmente, as referidas doencas graves es-
tdo elencadas no art. 151 da Lein. 8.213/91, ci-
tando como exemplo a esclerose multipla.

Por fim, é evidente a necessidade de regu-
lacdio desta Reforma, que impactou diretamente
no saldrio de beneficio dos segurados, num mo-
mento de total necessidade, que é o retiro por
incapacidade laborativa, quer seja definitiva
(aposentadoria) ou tempordria (auxilio).

- Dra. Sumaya Caldas Afif - Advogada
Diretora das atividades governamentais Advocacy e
Juridico Institucional - ABEM



Servico Social em
tempos de pandemia

stamos  atraves-
sando uma crise de
saude global decor-
rente da Pandemia
(COVID 19), uma
situagdo que a maioria de nds
nunca vivenciamos e tem cau-
sado impactos negativos na
vida das pessoas, em particu-
lar, das que se encontram em
situagdo de vulnerabilidade.

A Associacdo Brasileira de
Esclerose Multipla, como res-
ponsabilidade social, ressalta
a importéncia do cadastro
da pessoa com esclerose
multipla, que aplica-se como
instrumento para identificagdo
do numero de pessoas
acometidas em nivel nacional,
entre outras finalidades, o
carto do paciente que dd
acesso a beneficios. O registro
no sistema institucional é um
recurso de estratégia em acdes
pela causa. O cadastro além
de identificar o numero de
pessoas acometidas, identifica
dados estatisticos por estados,
regides, géneros, idade e
classe social, favorecendo em
pesquisas cientificas e projetos.

Atualmente a ABEM
registra 61.012 cadastros
(16/06/2020 - ABEM), ndo s6
de pessoas com esclerose mul-
tipla, mas também de fami-
liares, cuidadores, profissionais
da saude, associagdes e con-
tribuintes que ajudam a man-
ter a associagdo. Isso garante
ao associado, informacdes so-
bre atualidades na esclerose
multipla, sobre medicacdes,

novas terapias, direitos, con-
gressos, palestras e demais
acontecimentos na associagdo.
E nesse periodo de isolamen-
to social, estamos ainda mais
comprometidos e atentos aos
cadastros e atualizagdes, pois
ele faz parte do nosso trabalho
na compreensdo da equidade
para o publico alvo, materi-
alizando projetos societdrios,
intervengbes e planejomento
social. Manter o cadastro a-
tualizado, neste momento, re-
forca a mediagdo da prdtica
profissional no coletivo, enfati-
zando a importdncia da agdo
inter e multidisciplinar.

Além dos cuidados com
higiene, com a saude fisica
e mental o servigo social
da ABEM como linha de
frente, vem construindo
articulagbes integrativas, na
perspectiva de intervengdo
social e politicas publicas
com toda equipe terapéutica

fortalecendo a qualidade de
vida. Os impactos sociais
causados pela pandemia
vém reproduzindo fragilidade
emocional na sociedade, nesse
viés a associagdo tem feito
acompanhamentos  através
do atendimento online, aos
associados e ndo associados,
nas especialidades privativas
de cada profissional, a internet
tem auxiliado nas informacdes,
também com as redes sociais,
Whatsapp, e-mails dentre
outras ferramentas digitais,
visando as alternativas que
a conjuntura atual oferece,
respeitando as medidas de
isolamento social.

O cadastro fica disponivel
através do site www.abem.
org.br e e-mail cadastro@
abem.org.br.

- Equipe de Servigo Social ABEM
Danielle de Souza

Gecila Aragdio Figueiredo
Gisele Regina Barboza

Priscila da Silva Santos




Teleatendimentos na fisioterapia durante
periodo de distanciamento social

Telemedicina é definida como a
oferta de cuidados de saude a

disténcia usando a tecnologia da

informacgdo e comunicagdo. No

campo da fisioterapia, o termo
telereabilitacdio foi empregado.

Esta modalidade de abordagem & distdncia
jé € uma realidade no Reino Unido desde 2001,
na qual vdrios sistemas de avaliagdo e orien-
tacdio por telefone existentes, foram chamados
de PhysioDirect e serviram desde entdo para
acelerar o primeiro contato com a equipe de fi-
sioterapia.

No Brasil, o COFFITO (Conselho Federal de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional), seguindo
as recomendagdes da Organizagdo Mundial da
Saude, autorizou, por meio da Resolugdio n° 516,
publicada no Didrio Oficial da Unido, no dia 23
de margo de 2020, os servigos de Teleconsulta,
Teleconsultoria e Telemonitoramento.

Este tipo de atendimento pode ser utilizado
para presenca de quadros dlgicos, diminuicdo
de amplitude de movimento, forca muscular,
equilibrio, coordenagdo e marcha.

Na medida em que o paciente se encontra
em seu domicilio, o atendimento online permite
que a terapia seja praticada com maior assidui-

dade, gerando diminuicdo de gastos com deslo-
camento até os centros de reabilitagdo, menor
desgaste fisico e reduzindo a exposic¢do do paci-
ente ao ambiente externo.

Neste momento critico ocasionado pela Pan-
demiade Covid-19,houve anecessidade de subs-
tituir o trabalho da Fisioterapia e a Associagdo
Brasileira de Esclerose Multipla (ABEM) aderiu
prontamente a esta liberagdo e desde o més de
marco, utiliza os atendimentos & distdncia. As
sessbes estdo sendo realizadas por chamadas
de video, aproveitando materiais disponiveis nos
domicilios de cada paciente, em ambientes se-
guros e com um acompanhante no caso de in-
dividuos que necessitem.

Os pacientes de Esclerose Multipla foram ex-
tremamente beneficiados, pois se mantiveram
em reabilitacdo, fazendo com que seus défi-
cits permanecessem devidamente trabalhados.
Consequentemente, estdo sendo monitorados
em relagdo a novos sintomas, dificuldades e
duvidas sobre a doenca e tratamentos.

Além disso, puderam vivenciar o contato dire-
to com esta ferramenta tecnoldgica, ampliando
suas demandas cognitivas. Outro fator benéfico
conquistado foi a interacdo social, melhorando
Mmuitas questdes emocionais e psicoldgicas.

- Fisioterapeutas Neurofuncional ABEM
Bruna Helena Sciarini e Juliana A Rhein Telles




Novo tratamento para
Esclerose Multpla

om muito entusiasmo anunciamos
mais uma inovagdo para o tratamen-
to da esclerose multiplal
Hd 10 anos atrds havia apenas dois
medicamentos disponiveis aprova-
dos para o tratamento- acetato de glatirdmer
e betainterferon. Depois foi aprovado o natali-
zumabe, seguido do fingolimode, teriflunomida,
alentuzumabe, fumarato de dimetila, ocrelizu-
mabe e agora a cladribina.

A cladribina ou Mavenclad que é o nome
comercial foi aprovada pela ANVISA em 9 de se-
tembro de 2019 e foi lancada para o uso comer-
cialem 6 de junho de 2020.

Este é o primeiro tratamento oral de curta
duragdo e com eficdcia prolongada, sendo que
os estudos clinicos mostraram que a adminis-
tracdo de apenas 20 dias do medicamento traz
efeito por 4 anos.

O paciente toma por 5 dias o medicamento e
repete apds 1 més mais 5 dias. No ano seguinte
ele repete esse esquema e o medicamento se
mantém efetivo por 4 anos.

Em alguns estudos jad se demonstrou, inclu-
sive, que o efeito pode se prolongar por mais que
esse tempo em alguns pacientes.

O mecanismo que permite esse efeito do me-
dicamento é bastante interessante. Ele age fa-
zendo uma espécie de restart dos linfécitos, que
sdio as células de defesa do organismo. Em paci-
entes com esclerose multipla, as préprias células
de defesa do organismo atacam a mielina, que
reveste os neurdnios, causando os sintomas. Ao
apagar a memoria desses linfécitos, o organis-
mo volta a produzi-las, e quando elas retornam
estdo menos reativas- mais equilibradas e com
menor tendéncia a atacar o préprio organismo.

A cladribina € um medicamento especifico
para pacientes com EM forma remitente recor-
rente e com alta atividade da doenga e ndo se
indica a troca por ele em pacientes que estdo
estdveis em uso do medicamento atual. Outra

BAIXE PICPAY AGORA
NO SEV CELULAR

vantagem desse tratamento € um baixo indice
de efeitos adversos.

E importante que todos saibam que temos
novas opgdes para o tratamento da EM, entre-
tanto ainda hd muitas dificuldades.

Como j& comentado, existem vdrias opgodes
aprovadas pela ANVISA no Brasil, mas nem to-
das estdo disponiveis pelo Protocolo Clinico de
Diretrizes e Tratamento (PCDT) da doenca- que
é o documento que regulamenta a distribui¢do
pelo governo desses medicamentos para os pa-
cientes que necessitam.

Hoje, praticamente todos os medicamentos
para esclerose muiltipla sdo de alto custo, vari-
ando entre aproximadamente RS5 mil ao més,
mas podendo a chegar a RS 300 mil. Apesar
do alto custo dos tratamentos o SUS fornece
algumas opgdes, mas segue com um protoco-
lo restritivo e longe de abarcar todas as opgdes
gue o paciente necessita. Além disso apenas um
medicamento destes consta na lista dos trata-
mentos que os planos de saude sdo obrigados
a fornecer, que a Agéncia Nacional de Saude re-
gulamenta.

Contra essas dificuldades, a ABEM participa
das discuss®es para solicitagdo das mudancgas
do PCDT e possui um departamento especifico
de advocacy. Assim podemos expandir os di-
reitos das pessoas com esclerose multipla e
permitir o acesso a todos os medicamentos que
o paciente necessita. Infelizmente por conta da
pandemia do COVID-19, o ministério da Saude
estd focado nessa importante questdo de saude
publica e cancelou as reunides de incorporagdes
de novos tratamentos que estavam agendadas
para 2020, mas sem duvida, em breve essa dis-
cussdo serd retomada.

Apesar de serem discussées complexas vocé
também pode nos ajudar a lutar pelos seus di-
reitos. Fiquem atentos, sempre que um novo
protocolo é realizado e a incorporagdo de um
novo remédio é proposta, o Ministério da Saude
dd um parecer e qualquer cidaddo pode opinar
através da CONSULTA PUBLICA em um link que
vamos divulgar.

- Dr. Guilherme S. do Olival
Neurologista e Coordenador da Equipe Neurorreabi-
litagéio ABEM

Sigam nossas redes sociais!
@ facebook.com/oficialabem

@ @ abemoficial



