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presentagbes musicais e de dangca marcaram as comemoragdes do Dia

Internacional da Sindrome de Down dia 21 de margco na Camara dos Depu-

tados. Organizado pelo deputado Romario (PSB- RJ), o evento reuniu in-

tegrantes da Frente Parlamentar em Defesa da Pessoa com Deficiéncia e

varias associagoes de apoio as pessoas com sindrome de Down.

Afilha de Romario, Ivy Bitterncourt, que tem a sindrome, encantou a todos
com uma apresentacdo de danca. Romario explicou que a preocupacao deste ano
foi fazer um evento para mostrar as habilidades e capacidades dessas pessoas.
Para ele, nos Ultimos cinco anos muita coisa mudou.

“Hoje o preconceito ja € diferente, ndo estou dizendo que terminou, mas é
diferente. Atualmente, nossos filhos tém condi¢des e podem trabalhar. H4 um mer-
cado muito grande para que eles possam produzir e fazer alguma coisa que seja
boa para eles pessoalmente e profissionalmente”, ressaltou.

O depoimento emocionado da estudante de direito Aline Figueiredo, de
Belo Horizonte, comoveu os participantes. A estudante tem sindrome de Down e
ressaltou que ndo adianta a lei garantir a incluséo de pessoas especiais no ensino
regular se os professores ndo estéo preparados para receber esses alunos. “Muitos
professores nao tém paciéncia e deixam os alunos excluidos”, alertou.

Filha cacula, Aline falou da importancia dos estimulos que recebeu da mae
e destacou que em casa sempre foi tratada como os trés irmaos.

Atletas, escritores e funcionarios do Superior Tribunal de Justica com sin-
drome de Down também participaram das comemorag¢des na Camara dos Depu-
tados. Eles foram homenageados com o video Tenho Sindrome de Down e Sou
Profissional, elaborado pelo gabinete de Romario.
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novo relatério sobre o Plano Nacional de Educacéao

(PNE), apresentado no ultimo dia 18 de setembro no

Senado, acabou com o impasse em torno da Meta 4

do plano, que garante o0 acesso a educacao basica
para os alunos com deficiéncia de 4 a 17 anos. Atendendo as
demandas das entidades que se dedicam a essas criangas e
adolescentes, como a Associacéo de Pais e Amigos dos Ex-
cepcionais (Apae), o relatdrio agora mantém recursos para as
escolas especiais.

O impasse se instalou depois da redacéo dada pelo
senador José Pimentel (PT-CE) a Meta 4, quando a matéria
ainda tramitava na Comissdo de Assuntos Econdmicos do
Senado. O texto previa o fim dos repasses do Fundo de Ma-
nutencdo e Desenvolvimento da Educacgdo Basica (Fundeb)
as instituicdes que oferecem ensino especial em 2016 — o que
gerou diversos protestos. O novo relator da proposta na Co-
missdo de Constituicdo, Justica e Cidadania (CCJ), senador
Vital do Régo (PMDB-PB), retirou esta previsdao. O novo texto
foi aprovado na CCJ e sera votado na Comisséo de Educacéo.

Atuante em defesa da inclusdo de pessoas com de-
ficiéncia na Camara dos Deputados, Romario avalia que a
alteracdo foi acertada. “A educacé@o especial oferecida por
entidades como Apaes € imprescindivel para muitas familias.
O Governo néo poderia obrigar essas pessoas a matricular
seus filhos especiais em escolas regulares sem estrutura para
atendé-los”, declarou. Em discurso realizado no inicio de 3 de
setembro, o deputado carioca disse que um dos erros do pro-

E MEC propoe novo texto para Plano Nacional de
Educacio e atende demanda das Apaes ||| |

jeto era tirar dos pais a possibilidade de escolha.

“Como pai de uma crianca especial, enten-
do profundamente a angustia de outros pais. A minha filha
Ivy — que tem sindrome de Down — estuda em uma escola
regular de ensino, se desenvolve bem e tem étima relagcao
com colegas da escola. Mas este nédo é o caso de todas as
criangas. Ha niveis diferentes de capacidade cognitiva e de
socializagdo. Ninguém melhor para avaliar se a crianga esta
apta ou ndo para estudar em uma escola regular do que
seus pais”, salientou.

Preferencialmente - Outra mudanca se refere a
inclusao do termo “preferencialmente” no texto que abre a
Meta 4. Essa palavra aparecia na redagao aprovada na Ca-
mara dos Deputados, mas foi retirada por José Pimentel.
Para os que criticavam a decisao, a supressao desse termo
abria uma brecha para que as escolas deixassem de ofe-
recer um acompanhamento diferenciado para os alunos
com deficiéncia. Vital do Régo reinseriu a palavra.

A redacéao proposta por Vital € a seguinte: “Meta 4:
universalizar, para a populagéo de 4 (quatro) a 17 (dezes-
sete) anos, com deficiéncia, transtornos globais do desen-
volvimento e altas habilidades ou superdotacéo, o0 acesso a
educacéo basica, assegurando-lhes o atendimento educa-
cional especializado, preferencialmente na rede regular de
ensino (...)".

(Com informagdes da Agéncia Senado)
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deputado federal Romario (RJ) langou

em Brasilia um livro sobre Doencas

Raras. A publicagéo, organizada pelo

parlamentar, traz textos de investiga-

dores da éarea social e notas taquig-
raficas do evento do Dia Internacional de Doen-
cas Raras, ocorrido em fevereiro deste ano em
Brasilia. O lancamento, que ocorreu na Camara
no final de setembro, contou com a presenca do
presidente do Comité Paralimpico Brasileiro, An-
drew Parsons. Durante a cerim6nia, Romario fez
uma entrega simbolica do livro a Maria Vitéria, cri-
anca que inspirou a fundagéo da Associacéo Maria
Vitéria - Doencas Raras (AMAVI).

“Muita gente achou que Romario seria
somente um grande defensor do esporte, e 0 &,
mas ele logo abragou a causa das pessoas com
deficiéncia, e até a causa do Comité Paralimpico
Brasileiro de uma forma efetiva, com informacao,
com credibilidade, com qualidade, conquistando
inimeras beneficios para essa minoria”, destacou
Parsons.

Ainiciativa também foi elogiada pela Presi-
dente da Frente da Pessoa com Deficiéncia, depu-
tada Rosinha da Adefal (PTdoB-AL). “Parabéns,
Romario, vocé tem sido mais que sensivel, mais
do que consciente em usar sua popularidade como

deputado para tantas causas importantes, assim
como é a das doencas raras”, pontuou Rosinha.

A publicagdo retne os artigos “O Raro em
um Dia de Conscientizagdo Mundial”, do mestran-
do em sociologia Rogério Lima Barbosa; “Questoes
Bioéticas sobre Doencas Genéticas Raras”, do
doutor Natan Monsores, da Universidade de Bra-
silia (UnB); e “Para um Comeco de Reflex&o sobre
o Cuidado das Doencas Raras”, da doutora Silvia
Portugal, da Universidade de Coimbra.

“Além de expor a sociedade o resultado
deste movimento social, o livro, por meio de seus
artigos, lanca um olhar social ao paciente que tra-
nscende as limitagcbes puramente médicas”, expli-
ca Romario.

A separata destina-se a pesquisadores,
estudantes, pacientes, familiares ou profissionais
que atuam na area. Aideia do livro é dar visibilidade
a realidade de pessoas que sofrem com doencgas
raras e degenerativas.

Doencas Raras — Sé&o consideradas
doencas raras aquelas que afetam, no maximo,
uma a cada duas mil pessoas. Cerca de 80% delas
tém origem genética e muitas ainda ndo possuem
cura conhecida. A falta de conhecimento médico e
cientifico causa grande sofrimento as familias, que
se angustiam com a escassez de medicamentos.

Céamara dos Deputados
Anexo IV - Gabinete 411
Contato: (61) 3215-5411 / 3411
Fax: (61) 3215-2411
CEP: 70160-900 - Brasilia - DF
dep.romario@camara.leg.br

Escritério Rio de Janeiro
Contato: (21) 3988-9511/9411
Avenida das Américas n°3500

Edificio Hong Kong 3000, sala 130
Barra da Tijuca
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Legenda:
ELA: Esclerose Lateral Amiotréfica
MPS: Mucopolissacaridose
AMS: Atrofia dos Mltiplos Sistemas
NF: Neurofibromatose
+7996: Restante das doencas raras catalogadas



