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presentações musicais e de dança marcaram as comemorações do Dia 
Internacional da Síndrome de Down dia 21 de março na Câmara dos Depu-
tados. Organizado pelo deputado Romário (PSB- RJ), o evento reuniu in-
tegrantes da Frente Parlamentar em Defesa da Pessoa com Defi ciência e 
várias associações de apoio às pessoas com síndrome de Down.

  A fi lha de Romário, Ivy Bitterncourt, que tem a síndrome, encantou a todos 
com uma apresentação de dança. Romário explicou que a preocupação deste ano 
foi fazer um evento para mostrar as habilidades e capacidades dessas pessoas. 
Para ele, nos últimos cinco anos muita coisa mudou.
 “Hoje o preconceito já é diferente, não estou dizendo que terminou, mas é 
diferente. Atualmente, nossos fi lhos têm condições e podem trabalhar. Há um mer-
cado muito grande para que eles possam produzir e fazer alguma coisa que seja 
boa para eles pessoalmente e profi ssionalmente”, ressaltou.
 O depoimento emocionado da estudante de direito Aline Figueiredo, de 
Belo Horizonte, comoveu os participantes. A estudante tem síndrome de Down e 
ressaltou que não adianta a lei garantir a inclusão de pessoas especiais no ensino 
regular se os professores não estão preparados para receber esses alunos. “Muitos 
professores não têm paciência e deixam os alunos excluídos”, alertou.
 Filha caçula, Aline falou da importância dos estímulos que recebeu da mãe 
e destacou que em casa sempre foi tratada como os três irmãos.
 Atletas, escritores e funcionários do Superior Tribunal de Justiça com sín-
drome de Down também participaram das comemorações na Câmara dos Depu-
tados. Eles foram homenageados com o vídeo Tenho Síndrome de Down e Sou 
Profi ssional, elaborado pelo gabinete de Romário. 
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novo relatório sobre o Plano Nacional de Educação 
(PNE), apresentado no último dia 18 de setembro no 
Senado, acabou com o impasse em torno da Meta 4 
do plano, que garante o acesso à educação básica 

para os alunos com defi ciência de 4 a 17 anos. Atendendo às 
demandas das entidades que se dedicam a essas crianças e 
adolescentes, como a Associação de Pais e Amigos dos Ex-
cepcionais (Apae), o relatório agora mantém recursos para as 
escolas especiais. 
 O impasse se instalou depois da redação dada pelo 
senador José Pimentel (PT-CE) à Meta 4, quando a matéria 
ainda tramitava na Comissão de Assuntos Econômicos do 
Senado. O texto previa o fi m dos repasses do Fundo de Ma-
nutenção e Desenvolvimento da Educação Básica (Fundeb) 
às instituições que oferecem ensino especial em 2016 – o que 
gerou diversos protestos. O novo relator da proposta na Co-
missão de Constituição, Justiça e Cidadania (CCJ), senador 
Vital do Rêgo (PMDB-PB), retirou esta previsão. O novo texto 
foi aprovado na CCJ e será votado na Comissão de Educação.
 Atuante em defesa da inclusão de pessoas com de-
fi ciência na Câmara dos Deputados, Romário avalia que a 
alteração foi acertada. “A educação especial oferecida por 
entidades como Apaes é imprescindível para muitas famílias. 
O Governo não poderia obrigar essas pessoas a matricular 
seus fi lhos especiais em escolas regulares sem estrutura para 
atendê-los”, declarou. Em discurso realizado no início de 3 de 
setembro, o deputado carioca disse que um dos erros do pro-

jeto era tirar dos pais a possibilidade de escolha. 
  “Como pai de uma criança especial, enten-
do profundamente a angústia de outros pais. A minha fi lha 
Ivy – que tem síndrome de Down – estuda em uma escola 
regular de ensino, se desenvolve bem e tem ótima relação 
com colegas da escola. Mas este não é o caso de todas as 
crianças. Há níveis diferentes de capacidade cognitiva e de 
socialização. Ninguém melhor para avaliar se a criança está 
apta ou não para estudar em uma escola regular do que 
seus pais”, salientou.
 Preferencialmente - Outra mudança se refere à 
inclusão do termo “preferencialmente” no texto que abre a 
Meta 4. Essa palavra aparecia na redação aprovada na Câ-
mara dos Deputados, mas foi retirada por José Pimentel. 
Para os que criticavam a decisão, a supressão desse termo 
abria uma brecha para que as escolas deixassem de ofe-
recer um acompanhamento diferenciado para os alunos 
com defi ciência. Vital do Rêgo reinseriu a palavra.
 A redação proposta por Vital é a seguinte: “Meta 4: 
universalizar, para a população de 4 (quatro) a 17 (dezes-
sete) anos, com defi ciência, transtornos globais do desen-
volvimento e altas habilidades ou superdotação, o acesso à 
educação básica, assegurando-lhes o atendimento educa-
cional especializado, preferencialmente na rede regular de 
ensino (...)”.
(Com informações da Agência Senado)
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MEC propõe novo texto para Plano Nacional de
Educação e atende demanda das Apaes 
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deputado federal Romário (RJ) lançou 
em Brasília um livro sobre Doenças 
Raras. A publicação, organizada pelo 
parlamentar, traz textos de investiga-
dores da área social e notas taquig-

ráfi cas do evento do Dia Internacional de Doen-
ças Raras, ocorrido em fevereiro deste ano em 
Brasília.  O lançamento, que ocorreu na Câmara 
no fi nal de setembro, contou com a presença do 
presidente do Comitê Paralímpico Brasileiro, An-
drew Parsons. Durante a cerimônia, Romário fez 
uma entrega simbólica do livro à Maria Vitória, cri-
ança que inspirou a fundação da Associação Maria 
Vitória - Doenças Raras (AMAVI).
 “Muita gente achou que Romário seria 
somente um grande defensor do esporte, e o é, 
mas ele logo abraçou a causa das pessoas com 
defi ciência, e até a causa do Comitê Paralímpico 
Brasileiro de uma forma efetiva, com informação, 
com credibilidade, com qualidade, conquistando 
inúmeras benefícios para essa minoria”, destacou 
Parsons.
 A iniciativa também foi elogiada pela Presi-
dente da Frente da Pessoa com Defi ciência, depu-
tada Rosinha da Adefal (PTdoB-AL). “Parabéns, 
Romário, você tem sido mais que sensível, mais 
do que consciente em usar sua popularidade como 

deputado para tantas causas importantes, assim 
como é a das doenças raras”, pontuou Rosinha.
 A publicação reúne os artigos “O Raro em 
um Dia de Conscientização Mundial”, do mestran-
do em sociologia Rogério Lima Barbosa; “Questões 
Bioéticas sobre Doenças Genéticas Raras”, do 
doutor Natan Monsores, da Universidade de Bra-
sília (UnB); e “Para um Começo de Refl exão sobre 
o Cuidado das Doenças Raras”, da doutora Sílvia 
Portugal, da Universidade de Coimbra. 
 “Além de expor à sociedade o resultado 
deste movimento social, o livro, por meio de seus 
artigos, lança um olhar social ao paciente que tra-
nscende as limitações puramente médicas”, expli-
ca Romário.
 A separata destina-se a pesquisadores, 
estudantes, pacientes, familiares ou profi ssionais 
que atuam na área. A ideia do livro é dar visibilidade 
a realidade de pessoas que sofrem com doenças 
raras e degenerativas.
 Doenças Raras – São consideradas 
doenças raras aquelas que afetam, no máximo, 
uma a cada duas mil pessoas. Cerca de 80% delas 
têm origem genética e muitas ainda não possuem 
cura conhecida. A falta de conhecimento médico e 
científi co causa grande sofrimento às famílias, que 
se angustiam com a escassez de medicamentos.

O
O livro será distribuído gratuitamente e está disponível por
meio digital no site: www.romario.org


