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Apenas intencoes

Ante a urgéncia de se combater
desastres ambientais, o chamado Pacto
pela Transformacao Ecoldgica, assinado
na semana passada pelos chefes dos
Trés Poderes da Reptiblica, desponta
como pouco mais do que uma carta
de boas intencoes. No documento que
trata da cooperacdo institucional pela
sustentabilidade, sdo raros os trechos
que tratam especificamente de acoes de
combate a crimes ambientais.

De volta

O deputado federal Evair de Melo
(PP-ES) voltou a carga contra a ministra
Marina Silva. Desde a dltima sexta-feira, o
parlamentar bolsonarista critica fortemente
o que chama de “desgoverno” Lula no
enfrentamento dos desastres ambientais.
Afirma que o governo, ao sugerir o
envolvimento do crime organizado nos
incéndios, busca desviar a atencao das
préprias falhas.

Bateu...

No sébado, quando Sao Paulo ardia em
chamas, Evair de Melo criticou a presenca
de Marina na campanha de Guilherme
Boulos. “O Brasil pegando fogo, e a ministra
Marina Silva estd mais preocupada em
fazer campanha politica com Boulos do que
em cumprir seu papel de proteger o meio
ambiente”, escreveu o parlamentar.

...L.evou

Em 2023, durante audiéncia ptiblica na
Camara dos Deputados, Marina e Evair
tiveram um entrevero. O parlamentar
inquiria a ministra sobre o Programa de
Aceleracdo do Crescimento (PAC), quando
ouviu a resposta: “Eu falei, e o senhor estava
no telefone e ndo escutou. Mas eu relevo
porque sei que o senhor tem dificuldade
de ouvir uma mulher”. Marina finalizou:
“Nao vou me sentir intimidada com Vossa
Exceléncia”.

CARLOS ALEXANDRE DE SOUZA
carlosalexandre.df@dabr.com.br

Crime e politica no
Brasil em chamas

A fumaca que encobre Brasilia
desde domingo, surpreendendo
até os moradores mais antigos da
capital federal, despertou uma ampla
mobilizacdo do governo Lula para
criminalizar as queimadas. Decerto, a
busca por responsdveis pelos incéndios
se faz necessdria, pois € preciso separar
fendmenos tipicos da seca de agdes
voltadas deliberadamente para a
ocorréncia de desastre ambiental.

Mas a intencao de criminalizar a crise
climdtica traz questdes politicas para a
centralidade do debate. Retine o governo
condicoes suficientes para enfrentar a
magnitude da crise ambiental em curso
no Brasil? Na enorme discussdo sobre
emendas parlamentares e disputa acirrada
de recursos, hd espaco para ampliar os

investimentos na prevencao e no combate
a tragédias ambientais? Como o Judicidrio
pode contribuir para impedir o atual
estado de coisas?

A ministra do Meio Ambiente, Marina
Silva, tem mencionado com frequéncia
o esforco do governo em conter o “efeito
boiada” deixado pela administraciao
anterior. Deve-se responsabilizar, até por
vias judiciais, a negligéncia bolsonarista
em relacdo ao meio ambiente. Mas é
preciso olhar para frente — e a tarefa nao
recai apenas sobre o Executivo. E urgente
estabelecer politicas capazes de responder
a calamidades como as enchentes do
Rio Grande do Sul ou a temporada de
queimadas. Estd evidente que o atual
conjunto de medidas € insuficiente para
confrontar problemas de tal magnitude.

Espera ai

O ministro Gilmar Mendes, do Supremo
Tribunal Federal (STF), pediu vista no
julgamento que discute se o Imposto de
Transmissdo Causa Mortis e Doagao (ITCMD)
incide sobre o repasse dos valores de planos
de previdéncia privada em razao da morte do
titular. O ministro tem até 90 dias para devolver
0 processo para julgamento. Até a suspensao,

o placar no STF estava em 3 a 0 contra a
incidéncia do imposto.

No Congresso

O tema também € discutido na
regulamentacao da reforma tributdria. O
texto aprovado na Camara dos Deputados
estipula cobranca do imposto sobre heranca
nos planos de previdéncia privada, mas com
diferencas entre PGBL e VGBL. Enquanto
no VGBL o Imposto de Renda incide apenas
sobre rendimentos; no PGBL, o imposto
incide sobre o valor total a ser resgatado ou
recebido sob a forma de renda.

Roma, de novo

O contratempo enfrentado pelo ministro
Alexandre de Moraes no Aeroporto de Roma
em 2023, quando ele e o filho foram alvo de
hostilidades, tem um novo capitulo. A Ordem
dos Advogados do Brasil pediu, ontem, que
todas as provas reunidas no inquérito do
caso, inclusive as imagens das cameras de
seguranca do terminal, sejam compartilhadas
com a defesa da familia denunciada no caso.

Video proibido

A OAB critica o sigilo imposto as filmagens
pelo relator do processo, ministro Dias
Toffoli. A medida, segundo a entidade,
fere as “prerrogativas da advocacia”. Toffoli
permitiu aos advogados o acesso as imagens,
mas vetou a reproducao de cdpias. Alegou
que é preciso preservar a “intimidade dos
envolvidos e de terceiros que aparecem nas
filmagens”. A defesa, por sua vez, afirma que,
sem a cOpia, ndo € possivel fazer uma pericia
adequada no material.
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ATROFIA MUSCULAR
ESPINHAL E A
PRINCIPAL CAUSA
GENETICA DE MORTE
EM BEBES

té o fim de 2022, o Ministério

da Satdde registrou cerca de

1.500 pacientes com atrofia

muscular espinhal (AME) no
Brasil. Rara e degenerativa, a doen-
ca gera a perda de neur6nios motores
da medula espinhal e do tronco cere-
bral, resultando em fraqueza muscu-
lar e atrofia. Isso acontece devido aum
problema genético que impede a pro-
ducdo de uma proteina essencial para
a sobrevivéncia dos neur6nios moto-
res, responsaveis pelos gestos volun-
térios vitais simples do corpo, como
respirar, engolir e se mover.

Principal causa genética de morte
em bebés, os sintomas da AME podem
ser identificados pelos pais ao longo
dos primeiros meses. Se ndo tratada,
os musculos tornam-se fracos, even-
tualmente levando a morte até os dois
anos de idade. De acordo com espe-
cialistas, o acesso a triagem neonatal
¢ fundamental para otimizar o trata-
mento e permitir o desenvolvimento
motor de criancas, especialmente para
aquelas que ainda sao diagnosticadas
antes dos primeiros sintomas.

A doenga, que atinge um a cada
10 mil nascidos vivos no Brasil, exige
atencdo. Mario Marchesi, diretor de
terapias génicas da Novartis Brasil,

TESTE DO PEZINHO PERMITE DIAGNOSTICO
PRECOCE PARA BEBES COM

Arquivo pessoal

AME

Na avaliacdo de Fétima, a discus-
sdo de politicas publicas adequadas
é fundamental nessa esfera. "Elas po-
dem garantir que tratamentos e medi-
camentos necessdrios sejam acessiveis
e disponiveis, incluindo a cobertura de
custos por meio de sistemas de saide
ptiblica ou seguros", exemplifica.

E o caso de uma terapia génica
aprovada para o tratamento da AME
em bebés de até dois anos de idade.
Em 2022, foi assinado um protocolo
de intencoes entre a Novartis e 0 Mi-
nistério da Satde para a elaboracdo de
um Acordo de Compartilhamento de
Risco para a oferta da terapia no SUS.

Na proposta, o pagamento total
do tratamento estd vinculado ao de-
sempenho do medicamento em cada
paciente individualmente, ou seja, o
pagamento sé serd realizado com-
pletamente caso desfechos clinicos

Diagnéstico precoce para doencas raras ainda é um desafio no Brasil

explica que a maioria dos casos de
AME (aproximadamente 60%) € do ti-
po 1, o mais grave, com sintomas que
aparecem nos primeiros seis meses
de vida. Para ele, as maiores dificul-
dades estdo atreladas ao diagndstico
precoce, acesso a medicacdo adequa-
da e incorporagdo de tecnologias nos
sistemas de saude.

"0 diagnéstico precoce para doen-
cas raras ainda € um desafio. No Bra-
sil, hd cerca de 13 milhdes de pacientes
com doencas raras, e 30% deles mor-
rem antes dos 5 anos de idade. Sabe-se
que 80% das doencas raras decorrem
de fatores hereditarios, resultando em

atraso no diagndstico e, consequen-
temente, afetando a eficacia do trata-
mento”, explica.

No que diz respeito ao diagnéstico,
o teste do pezinho, presente no Sis-
tema Unico de Satide (SUS), conta,
hoje, com o rastreio de sete doengas.
Em 2021, a Lei N° 14.154/21 aprimo-
rou o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), prevendo a inclu-
sdo da AME, mas apenas em suas fa-
ses finais. No Distrito Federal e em
Minas Gerais, o diagnéstico jé foi in-
serido no rol do exame realizado nos
recém-nascidos. O avanco foi cele-
brado, mas ainda é fundamental a

Lucas tem a forma mais grave,
a AME tipo 1

atualizacdo nos demais estados bra-
sileiros.

Tratamento que salva vidas

Fatima Braga, presidente da Associa-
¢ao Brasileira de Amiotrofia Espinhal
(ABRAME), possui um filho com AME.
"Uma experiéncia profundamente de-
safiadora e emocional", destaca. "O im-
pacto na vida da familia é significati-
vo, tanto no aspecto emocional quanto
na necessidade de cuidados e suporte
continuos. Meu filho, Lucas, tem a for-
ma mais grave, a AME tipo 1. Convive-
mos com ela hd quase 23 anos", conta.

especificos sejam atingidos. Neste
momento, aguarda-se o retorno do
Ministério da Satide para dar pros-
seguimento a assinatura.

Edmar Zanoteli, professor asso-
ciado do Departamento de Neuro-
logia da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo, avalia que
0 maior desafio no cuidado com a
doenca diz respeito ao acesso ao tra-
tamento. Para ele, é fundamental que
a terapia génica esteja no SUS. "Essa
terapia, além de ser eficaz, tem a ca-
racteristica de ser administrada em
dose tnica, o que facilita muito a vida
dos pacientes e familiares", comenta.
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