Revista

BENEFiCIO PODE SER PAGO A MAIS DE
UM DEFICIENTE NA MESMA FAMILIA

MILHAS
Projeto cria regras para
programas de fidelidade
e protege o consumidor

COTAS
Mobilizacao impede
retrocesso na inclusao de
pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho

ROYALTIES
Redistribuicao dos
recursos pode levar as
contas do RJ ao caos
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Fala, galera!

Quando cheguei a Brasilia, em
2010, com muita vontade de ajudar
as pessoas com deficiéncia, eu ain-
da ndo sabia o quanto a minha voz
seria importante nessa luta. Sem
experiéncia politica e vindo do es-
porte, ser pai da Ivy, uma menina
com deficiéncia, naquele momen-
to, era a minha maior credencial.
Os anos se passaram e nao
perdi de vista essa perspectiva.
Ter em casa uma pessoa com
deficiéncia faz com que tenhamos
uma sensibilidade social diferente.
Por isso, abracei a causa das pesso-
as com doengas raras e consegui,
por exemplo, que o Governo dispo-
nibilizasse, este ano, um medica-
mento milionario no Sistema Uni-
co de Saude (SUS) para os pacientes
da doenca rara Atrofia Muscular
Espinhal (AME). Com essa mesma
sensibilidade, defendi a aprovacio

do projeto de lei que amplia a con-
cessdo do Beneficio da Prestacio
Continuada (BPC) para todas as
pessoas com deficiéncia que habi-
tam a mesma casa (PL 3260/2019).
Assim como, levantei a voz contra
mudancgas na Lei de Cotas, que re-
presentam um retrocesso na inclu-
sdo de pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho.

Em um mundo de tantas dis-
tragOes, temos que ter o olhar fixo
no horizonte para nio perdemos
de vista o ponto onde queremos
chegar. Meu objetivo é proteger as
pessoas mais vulneraveis da socie-
dade e foi a minha filha que me fez
enxergar a importancia dessa luta.
Assim seguireil!

Agradeco a sua companhia até
aqui e desejo que, em 2020, possa-
mos continuar juntos nessa cami-
nhada.
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“REDISTRIBUICAO DOS
ROYALTIES DO PETROLEO
LEVARIA O CAOS AO RIO”,
AFIRMA ROMARIO

senador Romario
(Podemos-R]) fez
um apelo para que
os ministros do Su-
premo Tribunal Fe-
deral (STF) ndo decidam pela vigén-
cia da Lei dos Royalties do Petrdleo
de 2012. Em discurso no plenario
do Senado, o parlamentar afirmou
que uma possivel redistribuiciao
dos recursos oriundos dos royalties
do petréleo pode levar as contas
do Rio de Janeiro a um verdadei-
ro caos, com sérias consequéncias
para toda a populacio fluminense.

Romario ponderou que o im-
pacto da mudanca, ao longo de
uma década, pode chegar a R$ 100
bilhGes nas contas do estado. Este
nimero seria a soma de perdas di-

das com a Unido.

O senador carioca destacou que
a ministra do STF Carmen Licia
concedeu liminar, em 2013, sus-
pendendo essa nova distribuicao,
sensivel aos argumentos de que tal
medida legislativa afronta varios
dispositivos constitucionais.

“Em caso de reversdo dessa me-
dida liminar, todo mundo saira
perdendo, mas sobretudo a popu-
lacdo do meu estado, que podera
sofrer as duras consequéncias de
servicos publicos totalmente pa-
ralisados. Escolas, hospitais e de-
legacias entrariam em absoluto
colapso, sem dinheiro para pa-
gar servidores ou sequer in-
sumos basicos, como con-
ta de agua e luz”, alertou

retas, restos a pagar, empréstimos  Romario*.
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o Dia Internacio-
nal da Pessoa com
Deficiéncia, come-
morado em 3 de de-
zembro, o Senado
Federal homenageou com a “Comen-
da Dorina Nowill” personalidades
brasileiras que que se identificam
com essa causa e por ela trabalham
rotineiramente.

O senador Romario (Podemos
- R)), presidente da Comissdo de As-
suntos Sociais, congratulou-se com
os agraciados, ndo apenas pela data
ejustas homenagens, mas pelo traba-
lho que desenvolvem em suas entida-
des afins. O Secretario da Pessoa com
Deficiéncia e Tecnologia da cidade
do Rio de Janeiro, Marcos San, foi um
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dos agraciados.

Dorina de Gouvéa Nowill, nasceu
em S3o Paulo em 28 de maio de 1919.
Aos 17 anos ela ficou cega, vitima de
uma infeccdo ocular. Educadora de
formacéo e com estudos na Universi-
dade de Coliimbia (EUA), Dorina tra-
balhou intensamente para a criacdo
de instituicoes e leis especificas para
os deficientes visuais. Em 1946, ela
criou em S&o Paulo a Fundac8o para
o Livro do Cego no Brasil. Atualmen-
te, a “Fundacdo Dorina Nowill” da
continuidade ao seu imenso legado.
Dorina morreu em 2010, aos 91 anos,
mas a sua obra, premiada em varias
ocasides, é reconhecida internacio-
nalmente.

oTO'. RONAL
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CONHECA 0S
HOMENAGEADOS
DE 2019:

- Marcos San
Gestor publico, com atuagdo em acges
de inclusio social por meio do esporte.

- Instituto dos Cegos

de Campina Grande

O instituto é reconhecido pela escolarizacdo
e inclusdo social de criancas.

- Associacio Brasileira Beneficente
de Reabilitacio

A ABBR presta atendimento de reabilitagio
a criangas, jovens, adultos e idosos.

- Rosalina Lopes Franciscio
Professora que criou a fundacg@o do Instituto
de Educacdo de Surdos em Londrina (PR).

- Ricardo Tadeu Marques da Fonseca
Ricardo é desembargador do TRT do Parana
e destaca-se por sua atuagfo voltada a
inclusfio de pessoas com deficiéncia.

- Ulisses de Araiijo

Responsavel pelo primeiro programa de
grande escala na empregabilidade de
deficientes auditivos por meio da

digitalizacfo de documentos.

- Izabel Maria Madeira

de Loureiro Maior

Izabel é médica fisiatra, mestre em Medicina
Fisica e Reabilitacfio e especialista em
Bioética.

- Hospital Santa Marcelina

de Rondonia

O Hospital Santa Marcelina é referéncia na
confecciio de drteses e proteses e no
tratamento de deficiéncias auditiva e visual.

- Sonia Regina Diamante

Teixeira de Sousa

Sonia Regina desenvolveu a “Abordagem
Terapéutica Sistema Gravither”, que utiliza
um equipamento antigravitacional para o
fortalecimento muscular.

- Sociedade Professor Heitor Carrilho
A sociedade desenvolve estratégias de
defesa dos Direitos Humanos, vinculadas a
melhoria de qualidade de vida da pessoa
com deficiéncia.

m dos maiores ar-

tilheiros do esta-

dio Maracana, o

ex-jogador e atual

senador Romario

(Podemos - RJ), esta preocupado

com o destino do templo do fu-

tebol mundial. O parlamentar

subiu na tribuna do Senado e

afirmou que o estadio virou “‘um

patinho feio, uma batata quente”
que ninguém mais quer segurar.

Os problemas com a adminis-

tracdo do estadio ficaram mais

evidentes desde marco, quando
o governador do Rio de Janeiro,

Wilson Witzel, decidiu' romper

o contrato com a.concessiona-

ria que administrava o local. Os

prejuizos gerados pelas dividas
chegaram a R$ 38 milhoes. Witzel
cedeu a operacao do Maracana e
seu uso para um consoércio for-
mado pelos clubes Flamengo e
Fluminense.

“Precisamos entender que
tipo de prejuizo foi esse, quem
foi o responsavel direto por ele
e porque se deixou chegar a esse
absurdo montante”, questionou
Romario na tribuna. O senador
informou que solicitou informa-
coes ao governador para que se
possa compreender o montante
do prejuizo e como fazer para di-
minui-lo.

Romario ainda lembrou das
quatro grandes, reformas que o

estadio passou. ‘Gastaram mais
de dois bilhdes em recursos publi-
cos para descaracterizar o velho
Maracana e agora querem aban-
dona-lo, ou entrega-lo por quan-
tia infima”, reclamou.

“A mera cessdo do estadio
para os clubes, com seus dirigen-
tes ainda amadores e sob forte
influéncia politica, ndo resolve a
questdo. E preciso responsabili-
zar quem deu causa a tais prejui-
zos e estabelecer uma verdadeira
e transparente parceria publico-
-privada, que promova uma ges-
tdo eficaz e profissional do equi-
pamento esportivo mais famoso
do Brasil”, finalizou.
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ROMARIO DEFENDE

EDUCACAO PARA

ATLETAS MENORES
DE 18 ANOS

senador Romario

(Podemos - R]) apre-

sentou parecer fa-

voravel ao projeto

de lei que garante

a escolarizacgdo de atletas menores
de 18 anos que nao tenham conclu-
ido o Ensino Médio (PLC 180/2015).
O texto esta em analise na Comis-
sdo de Assuntos Sociais do Senado.
De acordo com a proposta, a
equipe contratante deve assegu-
rar ndo apenas O tempo para o
acompanhamento das aulas, mas
também guardar documentos que
comprovem a matricula, a frequén-
cia e o aproveitamento escolar do
jovem atleta. Em caso de desempe-
nho escolar insuficiente ou inadap-

tacdo na formacéo, o atleta tera o
contrato cancelado, e a equipe em-
pregadora estara sujeita a multas.

A mesma exigéncia é feita para
atletas menores de 18 anos que
pleiteiam a Bolsa-Atleta, em qual-
quer uma de suas categorias. A Lei
10.891, de 2004, s6 obriga a com-
provacdo de matricula em institui-
cdo de ensino para quem recebe o
beneficio na categoria Atleta Estu-
dantil.

“Mais que formarmos atletas,
é importante que formemos cida-
daos. A determinacdo de multas as
equipes esportivas que descumpri-
rem a lei fara com que ela seja efe-
tiva. As carreiras de atletas muitas
vezes encerram-se prematuramen-

Foto: Roque de Sd/Agéncia Senado
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te, num tempo em que sua forca
laboral persiste. Entdo é muito re-
levante que os ex-atletas tenham
escolaridade suficiente para que
possam retornar ao mercado de
trabalho. Em atividades relaciona-
das ao esporte ou nio”, defende o
senador.

Multas

As equipes que ndo garantirem
condicoes para a formacido es-
colar dos jovens atletas ficam
sujeitas a multas de R$ 500 a R$
50 mil para cada caso identifica-
do. A penalidade serd dobrada
em caso de reincidéncia. No caso
de rescisdo contratual, a equipe
devera pagar ao atleta o valor da
clausula compensatoéria prevista
no contrato.

O texto ainda deixa claro que
as equipes devem zelar pela segu-
ranca dos atletas menores de ida-
de, em todo o dmbito da pratica
desportiva. O descumprimento
deste requisito também pode le-
var ao cancelamento contratual.
O mesmo ocorre em caso de atra-
sos no pagamento aos atletas.
Cabe ainda as equipes manter
alojamento e instalacdes despor-
tivas adequadas, sobretudo em
matéria de alimentacio, higiene,
seguranca e salubridade. O con-
trato de formacio desportiva do
jovem atleta podera deixar de vi-
gorar em caso de falta disciplinar
grave ou a pedido dele préprio*.

*INFORMAGOES DA AGENCIA SENADO
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REGRAS PARA
PROGRAMAS DE
FIDELIDADE

a4 perdeu pontos de
programas de fideli-
dade sem usar? A res-
posta da maioria das
pessoas para essa per-
gunta é sim. E quem perde pontos
perde dinheiro. Ficar atento a data
de validade e regras do programa
é importante, mas nem sempre as
empresas facilitam a obtencio dos
dados. Para resolver o problema, o
senador Romario (Podemos - RJ)
apresentou o projeto de lei 4269
de 2019, que regulamenta
programas de fidelidade e
recompensa. A proposta
estabelece regras para
protecdo do consumi-
dor contra abusos.

O projeto deter-
mina que as empre-
sas devem publi-
car, diariamente,

a taxa de con-
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versdo dos programas em moeda
nacional. “O consumidor precisa
saber quanto valem seus pontos no
momento, para decidir a melhor
hora de utiliza-los”, defende o se-
nador. O texto também determina
que esteja disponivel para consulta
a série histérica com os valores dia-
rios de equivaléncia. Outra novida-
de seria a possibilidade de o cliente
vender para a empresa, total ou
parcialmente, as milhas ou pontos
adquiridos. Neste caso, a empresa
seria obrigada a comprar e dispo-
nibilizar o valor ao cliente em até
24 horas.

Outros artigos do projeto es-
tabelecem mais transparéncia na
relacdo cliente x empresa, como a
disponibilizagao de extrato de facil
visualizacdo com: movimentacio
de pontos nos ultimos seis anos,
validade e valor total de recompra
dos pontos.

Foto: Jane de Araujo/Agéncia Senado

DESVALORIZACAO
ABRUPTA

De acordo com o senador, esse mer-
cado, apesar de ser uma importan-
te fonte de dinamismo da econo-
mia, além de ser parte essencial da
estratégia de negocio das empresas
aéreas, por exemplo, ainda é cheio
de abusos e falta de transparéncia.

“A tnica informacdo concreta
que o cliente tem é a quantidade de
milhas ou pontos contidos em sua
conta. Esses pontos ou milhas es-
tao sempre, no entanto, sujeitos a
continuas desvalorizacGes, muitas
vezes de forma abrupta. Com fre-
quéncia, ocorre de o cliente trans-
ferir seus pontos do cartdo para
determinado programa, mas nio
conseguir utiliza-los porque a pas-
sagem ou produto que ele tinha em
mente sofreu aumento repentino”,
observa.

Romario aponta que um dos
abusos mais frequentes é a ocul-
tacdo de determinados tipos de
informacoes, como a validade das
milhas. “Ficam escondidas ou se-
quer sao informadas em determi-
nados canais de comunicacdo com
o cliente”, detalha.

MERCADO DIFICIL
DE REGULAR

O senador reconhece que a regu-
lagdo do mercado serd complexa.
Para ele, as definicoes de milhas
sdo fluidas e de dificil enquadra-
mento na lei. O parlamentar prevé
um amplo debate, com atualiza-
coes das ideias propostas no texto
e pondera: “E necessario nio exa-
gerar na regulacdo, de forma a ndo
engessar e até inviabilizar o merca-
do”.

TRAMITACAO

O projeto sera analisado pela Co-
missdo de Comissdo de Transpa-
réncia, Governanca, Fiscalizacdo e
Controle e Defesa do Consumidor.
Se aprovado, sera encaminhado a
Céamara dos Deputados.

DEZEMBRO DE 2019



MEIA-ENTRADA
PARA DOADOR
DE SANGUE

Senado aprovou o

projeto que concede

meia-entrada em es-

petaculos culturais

e esportivos para os

doadores regulares de sangue (PL

1.322/2019). A proposta é de auto-

ria do senador Fabiano Contarato

(Rede-ES) e recebeu voto favoravel

do relator, senador Romario (Pode-

mos-R]) na Comissio de Assuntos

Sociais. O texto agora esta em ana-
lise na Camara dos Deputados.

Apesar de o Ministério da Sau-

de fazer campanhas anuais para

incentivar a doacdo de sangue, um

levantamento da pasta demons-

trou, em 2016, que apenas 1,6% da

populacdo brasileira aderiu a essa
pratica. Esse percentual esta abai-
xo de pardmetro da Organizagio
Mundial da Satide (OMS), que é de
engajamento de, ao menos, 4% da
populacdo de um pais nesse tipo
de doacdo. A escassez é entdo um
grande problema para os bancos
de sangue do pais, visto que a do-
acdo é essencial para a saide pa-
blica.

Terdo direito ao beneficio, suge-
rido no PL 1.322, os doadores regu-
lares de sangue que comprovarem,
mediante apresentacgio da carteira
de doador e da identidade, um mi-
nimo de trés doacdes de sangue no
prazo de um ano*.

*INFORMACOES DA AGENCIA SENADO
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CAS APROVA
REGULAMENTACAO
DA PROFISSAO DE DJ

Comissdo de As-
suntos Sociais
(CAS) aprovou,
em outubro, um
projeto de lei
que regulamenta a profissdo de
disc-jockey (D]). O Projeto de Lei da
Camara 138 de 2018 recebeu voto
favoravel do relator, senador Ro-
mario (Podemos-R]).

De autoria do deputado fede-
ral Vicentinho (PT-SP), o projeto
estabelece a definicdo de DJ como
o profissional que cria selegbes de
musicas para divulgacio ao pabli-
co, manipula obras fonograficas,
cria ou recria versdes e executa
montagens sonoras para a cria-
cdo de obras inéditas.

A proposta fixa limites de jor-
nadas de trabalho e pagamentos
de horas extras e resguarda os
DJs nas relacoes com contra-
tantes, em questoes de direi-

tos autorais e até mesmo
em eventuais situacoes de
assédio moral. Segun-
do o texto, os contratos
eventuais devem ter dura-
¢do maxima de 7 dias con-
secutivos e carga de trabalho
maxima de 6 horas diarias e
30 horas semanais.

Para ser reconhecido como D]
profissional sera necessario com-
provar, ao menos, cinco anos de
atividade na subsecretaria regional
de Trabalho de seu estado. Quem
ainda nio tiver cinco anos de atu-
agdo tera que passar por um curso
especifico de nivel médio, reconhe-
cido pelo Ministério da Educacao.

CATEGORIA
ORGANIZADA
Ao recomendar a aprovacdo do
projeto, Romario observou que
essa ndo é a primeira tentativa de
se regulamentar a profissdo. As
propostas anteriores foram veta-
das pela Presidéncia da Republica.
“Nao ha qualquer problema
de constitucionalidade com a re-
gulamentacio dessa profissdo, e
as novas disposicoes ndo trardo
prejuizos a outras categorias que
também trabalham com a mu-
sica e a cultura. A existéncia de
uma regulamentacdo profissional
ira ampliar a formalizacdo dos
contratos, assegurar jornadas de
trabalho dignas e permitir que a
categoria se organize, trocando
experiéncias, melhorando a quali-
dade de trabalho e de vida”, argu-
mentou*.

*INFORMACOES DA AGENCIA SENADO
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BPC PODERA SER
PAGO A MAIS DE
UMA PESSOA DA
MESMA FAMILIA

Senado aprovou

o projeto de lei

que amplia a

concessdo do Be-

neficio da Presta-

cdo Continuada

(BPC) para todas as pessoas com de-

ficiéncia que habitam a mesma casa

como uma familia (PL 3260/2019). O

projeto seguiu para analise na Ca-
mara dos Deputados.

Pela regra atual, se em uma fa-

milia tiver duas pessoas com defi-
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ciéncia, apenas uma delas recebera
o beneficio. O texto do projeto rece-
beu parecer favoravel do relator, se-
nador Romario (Podemos - R])).

“Essa é uma importante medida
e vai mudar a vida de muitas fami-
lias. Imaginem uma Casa com duas
pessoas com deficiéncia completa-
mente dependentes e apenas um
salario-minimo para pagar todas as
contas da casa. Chega a ser desuma-
no”, pondera Romario.

O projeto é de autoria da senado-

ra Mara Gabrilli (PSDB-SP) e deter-
mina que o BPC recebido por qual-
quer membro da familia em razéo
de deficiéncia nio sera computado
para fins de calculo da renda fami-
liar per capita, que ampara a sua
concessdo. A pretensio do projeto
é equiparar a condicdo das pessoas
com deficiéncia a das pessoas ido-
sas, para as quais a Lei Orgénica da
Assisténcia Social — Loas (Lei 8.742,
de 1993) reconhece o direito indivi-
dual ao BPC.
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Remédios, tratamentos médicos, tecnologia as-
sistiva, adapatacoes de acessibilidade em casa
sdo alguns dos gastos extras de uma pessoa com
deficiéncia. De acordo com a Organizacdo das
Nacoes Unidas (ONU), isso aumenta o custo de
vida dessas pessoas em 30%. O BPC é um socorro
para muitas familias que, além de pobres, lidam
com a deficiéncia. Os dados da ONU apontam
que, entre as pessoas mais pobres do mundo,
20% tém algum tipo de deficiéncia.

Além disso, mais de 50% das pessoas com de-
ficiéncia ndo conseguem pagar por servicos de
satide. Mulheres e meninas com deficiéncia sdo
particularmente vulneraveis a abusos. Pessoas
com deficiéncia sdo mais propensas a serem vi-
timas de violéncia ou estupro e tém menor pro-
babilidade de obter ajuda da policia, protecao
juridica ou cuidados preventivos.

O Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) é a
garantia de um salario minimo mensal a pessoa
com mais de 65 anos ou pessoa com deficiéncia
que nio possui renda suficiente para manter a
si mesmo e a sua familia, conforme os critérios
definidos na legislacéo.

Além de comprovar a idade minima, para ter
direito é necessario que a renda por pessoa do
grupo familiar seja inferior a 1/4 do salario-mi-
nimo. Esta renda sera avaliada considerando-se
o salario do beneficiario, do esposo(a) ou com-
panheiro(a), dos irméos solteiros, dos filhos e
enteados solteiros e os menores tutelados,
desde que residam na mesma casa.

Por se tratar de um beneficio assis-
tencial, ndo é necessario ter contribuido »
para o INSS para ter direito a ele. No en-
tanto, este beneficio nio paga 13° sa-
lario e ndo deixa pensdo por morte.

O atendimento deste servigo
serd realizado a distancia, nio
sendo necessario o compareci-
mento presencial nas unidades do
INSS, a ndo ser quando solicitado
para eventual comprovacao.

DE 2019
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RESERVA DE ASSENTOS

PARA PASSAGEIROS OBESOS

essoas com obesida-
de moérbida, além dos
problemas de saudde,
também tém uma
enorme dificuldade
de locomoc&o. A maioria dos meios
de transportes néo disponibiliza es-
paco suficiente para acomodacao.
No entanto, um projeto apro-
vado na Comissdo de Direitos Hu-
manos pode resolver o problema.

O texto, da senadora Zenaide Maia
(PROS/RN), destina 3% dos assentos
em transporte publico rodoviario,
hidroviario, ferroviario, metrofer-
roviario ou aeroviario para pessoas
com deficiéncia ou obesidade mor-
bida para os passageiros que com-
prarem suas passagens com até
48h antes da partida do veiculo (PL
4804/2019).

Relator do projeto, o senador

Romario (Podemos - R]) defendeu
a aprovacao do texto. “As pessoas
com obesidade mérbida cumprem
com todos os requisitos para rece-
ber um tratamento que respeite sua
condicdo e podem contar com o
apoio do Estado para vencer barrei-
ras e usufruir direitos em igualdade
de condicoes com o restante da ci-
dadania”, declarou.

ROMARIO SUGERE QUE GOVERNO FACA
PARCERIAS PARA COMBATER O SEDENTARISMO

ados da Organi-
zacdo Mundial da
Satde (OMS) reve-
lam que 47% da po-
pulacdo brasileira é
sedentaria. Isso coloca o Brasil em
quinto lugar entre os paises com
piores habitos de atividades fisicas
regulares. O péssimo desempenho
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contribui significativamente para
aumentar doengas e 6bitos.

Para enfrentar essa realidade, o
senador Romario sugeriu a repre-
sentante do Ministério da Sautde,
em audiéncia publica no Senado,
a implantacio de projetos pilotos
em algumas cidades para atrair a
parceria de prefeituras, empresa-

rios e governos estaduais. Romario
lembrou que ha milhares de insta-
lagGes no Brasil. As Associagoes do
Banco do Brasil, por exemplo, sdo
1.500 unidades em todos os estados.
“Além dos clubes do Sesi, Sesc e de-
mais do Sistema S”, que podem se
engajar numa campanha nacional
nesse sentido.

REDUCAO DO

Comissdo de As-
suntos Sociais
(CAS) aprovou, em
julho, o Projeto de
Lei do Senado 437
de 2018, que limita em 20 anos a
propriedade das patentes de medi-
camentos. De autoria do senador
José Serra (PSDB-SP), a proposta
adapta a legislacdo brasileira ao
Acordo sobre Aspectos dos Direitos

PRAZO DE
PATENTE DE
MEDICAMENTOS

de Propriedade Intelectual Relacio-
nados ao Comeércio, da Organiza-
cdo Mundial do Comércio (OMC),
do qual o Brasil é signatario.

O projeto recebeu voto favora-
vel do relator, senador Romario
(Podemos-R]). Na sua avaliacdo, o
projeto tem potencial para aprimo-
rar a concessdo de patentes de me-
dicamentos no pais. Do ponto de
vista sanitario, afirmou Romario, o

LY B

projeto corrige falhas ou omissoes
na legislacdo em vigor.

“Por meio dessas estratégias de
prorrogacdo da validade da paten-
te, a industria retarda a chegada de
medicamentos genéricos no mer-
cado e prolonga seus ganhos eco-
noémicos advindos do monopdlio
do produto original. Isso prejudica
tanto os consumidores, diretamen-
te, quanto as politicas pablicas de
assisténcia farmacéutica, nas quais
o principal comprador de medica-
mentos é o governo.

Nesse contexto, as medidas
previstas no projeto em analise
reforcam o papel da Anvisa e sua
obrigacdo de avaliar os pedidos de
patente sob a perspectiva do inte-
resse sanitario”, considerou Roma-
rio.

O texto seguiu para a Comissao
de Ciéncia, Tecnologia, Inovacao,
Comunicacéo e Informatica (CCT)
e, em seguida, passara pela Comis-
sdo de Constituicdo, Justica e Cida-
dania (CCJ), a qual cabera decisdo
terminativa*.

*INFORMACOES DA AGENCIA SENADO
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SISTEMA UNICO
DE SAUDE FALHA
NA PREVENCAO
E COMBATE A
DOENCA RARA

falta de politi-

cas publicas e as

constantes falhas

na prevencio da

doenga provocam

o agravamento da fenilcetoniria,

uma doenca rara, sem cura e que
afeta uma a cada 10 mil pessoas.

Em uma emocionante audién-

cia publica na Comissdo de Assun-

tos Sociais (CAS), quando se conhe-

ceu detalhes tristes dessa doenca,

profissionais de satde e familiares

de doentes de fenilcetoniria apre-

sentaram as dificuldades da rede

publica para detectar precocemen-

te e tratar a enfermidade. Quando

o tratamento ndo é iniciado antes

de o bebé completar trés semanas
de vida, a fenilcetonuria provoca
retardo mental grave, convulsées e
hiperatividade.

De acordo com o senador Ro-
mario (Podemos - RJ), que propds
a audiéncia, 12 estados estdo sem
a formula. “Quando a férmula
existe, na maioria das vezes é de
péssima qualidade. Os problemas
sd0 muitos e ja iniciam na triagem
neonatal, entre eles encontramos o
fado de que o SUS somente dispo-
nibiliza 0 medicamento para me-
ninas gravidas, impossibilitando
o alcance do medicamento pelos
meninos”, denunciou.

Leandra Paroneto, vice-presi-

Foto:

dente do grupo Maes Metaboli-
cas, também apontou demora na
liberacao do resultado do teste do
pezinho, que detecta a doenca. “O
paciente com a fenilcetontria ndo
pode consumir a proteina natural
e depende de um alimento protei-
co artificial para se desenvolver.
Quando ndo tem esse alimento,
resta-lhe uma tUnica alternativa: a
proteina natural, que é nociva para
o cérebro desse paciente e provo-
ca sequelas. E ai, todo o gasto que
o Estado ja fez no diagnéstico e no
tratamento do paciente até aquele
momento de interrupcao (do forne-
cimento do alimento artificial) foi
jogado no lixo”, aponta Leandra.

A Agéncia Nacional de Vigilan-
cia Sanitaria (Anvisa), que fiscaliza
as fabricas de formulacées alimen-
tares especiais destinadas as pesso-
as com alguma doenca metabolica,
reconheceu que algumas fabricas
foram interditadas porque as for-
mulas preparadas colocavam em
risco a saide das criancas.

O senador Romario, informou
que esse tema estara entre as prio-
ridades da CAS, no préximo ano.

ronaldo silVe

PESQUISADORES

DEFENDEM MAIS
CAPACITACAO DE MEDICOS
EM DOENCAS GENETICAS

m debate promovido
no Senado, profissio-

defenderam o apri-
: moramento do pro-
cesso de formagéo de médicos com
relacdo a doencas raras, especial-
mente as causadas por problemas
genéticos. O debate foi presidido
pelo senador Romario (Podemos-
R]), na Subcomissdo Temporaria
de Doencas Raras (Casdrar), em se-
tembro.

De acordo com a médica geneti-
cista Débora Gusmao Melo, repre-
sentante da Sociedade Brasileira
de Genética Médica e professora
da Universidade Federal de Séo
Carlos, um dos maiores obstaculos
para se implementar a politica do
SUS para atendimento a pacientes
com doenca genética se refere a es-
cassez e a distribuicao desigual de
especialistas no Brasil.

“A gente pensa como implantar
uma politica de doencas raras no
Brasil, que tem dimensdo conti-

nais da area de satude-

nental, e a forca de trabalho para
implantacdo dessa politica é com-
posta de apenas 305 profissionais.
Isso é inviavel, é infactivel”, disse.

Na avaliacdo da médica, uma
solucdo para contornar essa difi-
culdade seria aprimorar, nos cur-
sos de graduacéo, a formacao geral
dos profissionais de satde em ge-
nética.

“Hoje é impossivel se pensar um
profissional da area de satde que
ndo tenha um conhecimento mini-
mo em relacdo a doenca genética.
Porque a doenca genética é prevalen-
te, tem impacto na mortalidade in-
fantil, e a gente tem uma politica de
doencas raras que nio vai se susten-
tar a curto e médio prazos no pais se
os profissionais nao especialistas em
genética ndo tiverem minimamente
uma formacao relacionada a area”,
afirmou Débora, destacando que no
Brasil as doencas genéticas ocupam,
desde 2001, o segundo lugar entre as
causas de mortalidade infantil.

Coordenador do Observatdrio de

BRASIL SO TEM 305 MEDICOS GENETICISTAS

Doengas Raras da Universidade de
Brasilia (UnB), Natan Monsores de
S4 teceu criticas ao modelo de en-
sino adotado em muitos cursos de
graduacio em medicina no pais, que
ndo permite uma formacao adequa-
da desses profissionais.

“As vezes ha uma confianca ex-
tremada de que uma formacao tec-
nolégica do estudante em conhecer
equipamentos e técnicas seria sufi-
ciente para garantir uma formacéo
médica completa, uma formacio de
pesquisador completa”, criticou.

O diretor-presidente da Associa-
¢io Brasileira de Educagio Médica,
Nildo Alves Batista, reconheceu a ne-
cessidade de adequagao curricular, a
fim de que as faculdades de medici-
na possam formar profissionais ap-
tos a realizar o atendimento basico
de portadores de doencas genéticas.
Ele ponderou, no entanto, que mes-
mo a formacio de bons generalistas
nos cursos de graduacio é um objeti-
vo dificil de ser alcancado*.

*INFORMACOES DA AGENCIA SENADO
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PARLAMENTARES EVITAM

Romario
participou de
reuniao com

« Paulo Guedes

e pediu

alteracoes

na proposta.

Foto: Hoana Gongalves / ME

MUDANCAS NA LEI DE COTAS

ma rapida reacdo

de parlamentares

e entidades da so-

ciedade civil impe-

diu a tramitacao
de um projeto de lei que representa
um retrocesso na inclusio de pes-
soas com deficiéncia no mercado
de trabalho. O projeto, de autoria
do Governo Federal, propunha pro-
fundas alteracdes na Lei de Cotas.
Criada ha 28 anos, a legislacdo ga-
rante que quase 500 mil pessoas,
com algum tipo de deficiéncia, este-
jam empregadas hoje.

De acordo com o texto, enviado
ao Congresso Nacional, as empre-
sas com mais de 100 funcionarios,
que sdo obrigadas a contratar entre
2% e 5% de empregados com defici-
éncia, poderiam — a partir da apro-
vacdo da lei — trocar a contratagio

REVISTA D0 RONARO

por uma contribuicéo financeira. O
valor seria utilizado para acoes de
habilitaciio e reabilitagdo. Outra
flexibilizagdo prevista pelo projeto
é a possibilidade de unir duas ou
mais empresas para que, juntas,
elas atinjam o coeficiente de con-
tratacdo previsto na lei.

O projeto de Lei 6159 de 2019
gerou uma rapida reacdo do Con-
gresso Nacional. Deputados e se-
nadores criticaram duramente a
proposta. Nas redes sociais, cente-
nas de mensagens se declaravam
contrarios ao texto. O senador Ro-
mario (Podemos - R]) afirmou que
o projeto atacava a dignidade da
pessoa com deficiéncia, ao trocar
emprego por recursos. “Nao se pode
relativizar a importancia de um
emprego e a dignidade que ele da
ao cidadao”, afirmou o senador ca-

rioca. Romario ainda afirmou que
os empresarios tém buscado, ha um
tempo, subterfiigios para nio cum-
prir a Lei de Cotas. De acordo com o
senador, eles reclamam que néo ha
pessoas com deficiéncia com quali-
ficag8o. O senador reconhece o pro-
blema, mas defende que se amplie
a qualificacdo desse contingente da
sociedade. “Por isso luto tanto para
ampliar as cotas, quanto para criar
um sistema de formagao e qualifi-
cacio de pessoas com deficiéncia.
Nao é flexibilizando a Lei de Cotas
que vamos avancar’, declarou.

Um dia apés a manifestagio dos
parlamentares, o ministro da Eco-
nomia, Paulo Guedes, recebeu de-
putados e senadores para uma reu-
nido e prometeu debater a proposta
com os parlamentares que atuam
pela causa.

ATUALIZACAO DE VACINA
PODERA OCORRER
DURANTE INTERNACAO
HOSPITALAR

Brasil perdeu o sta-
tus de pais livre do
sarampo, titulo con-
ferido pela Organi-
zacdo  Pan-Ameri-
cana de Saude (OPAS), em 2016. O
sarampo é uma doenca viral grave
e altamente contagiosa que pode
evoluir para complicacgoes e levar
a morte, mas pode ser evitada com
vacinacao. Assim como o saram-
po, outras doencas também sdo
evitadas se a populacao se vacinar,
o problema é que a vacinacdo no

Brasil esta abaixo da esperada.
Diante dessa realidade, o se-
nador Romario (Podemos - RJ)
apresentou um projeto de lei que
determina que a atualizagdo da
vacina seja feita em todas as opor-
tunidades em que o usuario for a
um centro de saude, inclusive du-
rante a internacdo hospitalar (PL
5094/2019). Neste ultimo caso, se o
local nao tiver servico de vacina-
cdo, um profissional ira a unidade
para imunizar o paciente interna-
do. O projeto foi aprovado em de-

zembro, na Comissdo de Direitos
Humanos do Senado.

“O projeto cria mais oportuni-
dades para que as pessoas possam
se proteger. Ha em curso alguns
movimentos antivacina, isso é um
perigo. Ao ndo se vacinar, uma
pessoa poe em risco a vida de ou-
tras, inclusive familiares e amigos,
pois colabora para que doencas
que ja estavam eliminadas voltem
a aparecer”, aponta o senador Ro-
mario.

DEZEMBRO DE 2019 | 19




—— -
ISAO DA PENSAO PARA

cOnjuge ou com-
panheiro de se-
gurado da Pre-
vidéncia Social
com deficiéncia
podera ter direi-
to a ampliacio da pensdo por mor-
te por mais cinco anos. O beneficio
esta previsto no Projeto de Lei do
Senado 209 de 2016, do senador
Romario (Podemos - R], aprovado
na Comissdo de Assuntos Sociais
(CAS). O texto segue para a Comis-
sao de Assuntos Economicos (CAE).
O texto recebeu parecer favora-
vel, com emenda do relator, sena-
dor Paulo Paim (PT-RS). O projeto
altera a Lei 8.213, de 1991, que disci-
plina o Plano de Beneficios da Pre-
vidéncia Social e determina que a
duracdo do pagamento da pensio
por morte do segurado sera inver-
samente proporcional a idade do
conjuge ou companheiro — quanto
mais novo o cénjuge, menor sera o
periodo de recebimento da pensao.
O projeto muda essa equacéo,
garantindo um tempo maior de

*INFORMACOES DA AGENCIA SENADO
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IGE DE SEGURADO
DEFICIENCIA

recebimento para quem for casado
com segurado com deficiéncia.
“Os cOnjuges ou companheiros
de um segurado com deficiéncia
frequentemente abdicam de uma
carreira profissional para se dedi-
carem ao trabalho mais importan-
te que pode haver: o de cuidar de
um ente querido incapaz de sobre-
viver sozinho. N&o se pode tratar
igualmente desiguais: o conjuge jo-
vem de um segurado deficiente ndo
pode receber a pensdo por morte
nas mesmas condicbes de outros
conjuges da mesma idade, que pu-
deram estar inseridos no sistema
educacional e no mercado de tra-
balho normalmente”, argumentou
Romario na justificacdo do projeto.
O senador fez questdo de res-
saltar, também, que a inovacio
sugerida so6 se aplicaria aos conju-
ges efetivamente afastados do mer-
cado do trabalho para cuidar do
parceiro com deficiéncia. Ja Paim
tratou de assinalar que os recursos
para cobrir as despesas com a me-
dida ja estdo contidas nas fontes de

custeio geral da Previdén-
cia.

“O custo pessoal de se
dedicar de forma integral
(ou quase integral) ao
cuidado de pessoa com
necessidade de cuidados
permanentes é uma rea-
lidade. Esse custo recai,
na grande maioria das
vezes, sobre as mulheres,
dada a realidade da divi-
sdo social do trabalho que
atribui a elas, a maior parte
desse tipo de responsabilida-
de domeéstica e familiar”, ob-

servou Paim*,
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ma tecla de ele-
trodomeéstico
lisa é algo nor-
mal, mas para
as pessoas com
deficiéncia - vi-
sual, isso representa mais uma bar-
reira de inclusdo. Assim como uma
senha de atendimento publico, que
sO é visivel em um painel lu-
minoso. -
Para resolver o
problema, o senador
Romario (Podemos
- R]) apresentou
~'um projeto de lei
que - determina
aos fabricantes e
comerciantes de
“eletrodomésti-
cos, eletroporta-
teis, eletronicos
e aos fornecedo-
res de servicos

E SERVICOS PUBLICOS

publicos ou utilidades pablicas que
disponibilizem tecnologias assis-
tivas para atender consumidores
com deficiéncia auditiva e visual.

A novidade que o projeto pro-
poe sdo teclas e botdes adaptados
no sistema Braille ou etiquetas
tateis no sistema Braille para apli-
cacdo em teclas e botoes comuns.
A empresa deve ficar responsavel
pela instalacdo dos mesmos.

Ja os servicos publicos ou de
utilidade publica, cujo acesso for
controlado por sistema de senhas,
deverdo ter funcio de chamada da
senha por imagem e por voz, para
possibilitar as pessoas com defici-
éncia auditiva ou visual saberem
quando suas senhas forem chama-
das.

O ‘projeto aguarda parecer na

Comissdo de Direitos Humanos e

Legislacao Participativa.

MAIS ACESSIBILIDADE
EM ELETRODOMESTICOS

o
gel
©
e
(7]
(%
B,
(%)
=
@
(&}
N
U
[
o)
(]
S
o
o

o
v
97
b
S
w

DEZEMBRO DE 2019

21




SENADDO HOMENAGEIA MAURICIO

DE SOUSA POR INCLUSAO SOCIAL
DE PESSOAS COM DEFICIENCIA

famosa Tur-

ma da Moni-

ca, criacao

do cartunista

Mauricio de

Sousa, é famo-
sa por suas aventura e perpassa
geracoes de leitores. A obra tem
uma imensa diversidade de per-
sonagens e o Senado resolveu
homenagear o desenhista pelas
acoes voltadas a inclusdo social
das pessoas com deficiéncia.

Mais de 200 criancas de esco-
las publicas do Distrito Federal e
em instituicGes conveniadas com
o governo local, além de filhos de
colaboradores da Casa, participa-
ram desta homenagem.

Além da Monica e do Cebo-
linha, estiveram presentes os
personagens Luca, menino ca-
deirante inspirado nos atletas pa-
ralimpicos e fa de Herbert Vianna,
vocalista do Paralamas do Suces-
so que ficou paraplégico apds um
acidente com um ultraleve, e Do-
rinha, menina cega inspirada na
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educadora Dorina Nowill, cria-
dora da Fundacdo Dorina Nowill
para Cegos.

Na abertura da cerimonia,
Mauricio falou sobre o esforco de
trazer cada vez mais a diversida-
de e a inclusdo para suas histo6-
rias. Segundo o cartunista, desde
o inicio, o espirito de amizade e
tolerancia estavam presentes na
Turma da Monica, mas, com o
tempo, ele percebeu que faltava
retratar pessoas com deficiéncia.

“Eles [pessoas com deficiéncia]
também tém amigos e gostam de
brincar, como toda a turma. Luca,
cadeirante, Dorinha, com defici-
éncia visual, Tati, com sindrome
de Down, André, dentro do Trans-
torno do Espectro Autista, Edu,
com distrofia muscular. Todos
eles vém nos ajudando a levar a
sociedade o tema da inclusdo”,
ressaltou Mauricio.

RESPEITO

Na ocasido, o senador Eduardo
Gomes (MDB-TO), autor do reque-

rimento para a homenagem, afir-
mou que o cartunista, por meio de
sua arte, ensina todos os brasilei-
ros sobre os principios de toleran-
cia, respeito, amizade e amor.

Para o senador Romario (Pode-
mos-R]), que preside a Comissao
de Assuntos Sociais (CAS), onde
o requerimento para a homena-
gem foi aprovado, os brasileiros,
em geral, tém dificuldade de re-
conhecer as diferencas, como as
doencas raras e as deficiéncias.
Por isso, segundo ele, o trabalho
do cartunista torna-se ainda mais
valioso.

“Estao ai o Cebolinha, que tro-
ca o “r’ pelo “I”, o caipira Chico
Bento, outro encanto da garotada,
e tantos outros que, apesar das di-
ferencas, tém uma caracteristica
em comum: sa0 amigos e se diver-
tem juntos. Meu caro Mauricio,
muito obrigado pela sua inesti-
mavel contribuicdo para a edu-
cacdo da garotada do nosso pais”,
disse*.

*INFORMACOES DA AGENCIA SENADO
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INTERPRETE DE LIBRAS PARA
PAIS SURDOS PODE SE TORNAR
OBRIGATORIO EM ESCOLAS

senador Romario (Po-
demos - R]) apresen-
tou parecer favoravel
a0 projeto de Lei 5.188
de 2019, da senadora
Mara Gabrilli (PSDB-SP), que deter-
mina que as instituicoes de ensino
devem manter, pelo menos, um
intérprete para garantir a comu-
nicacdo com pais ou responsaveis
surdos sobre o desempenho escolar
dos filhos.

Para Romario, o projeto preen-
che um vazio legal, pois as normas
federais obrigam a oferta de ensino
acessivel e tratam do atendimento
da pessoa com deficiéncia em ou-
tros espacos, mas nada dispoem so-
bre os pais com deficiéncia em sua
lida com a escola de seus filhos.

Na justificativa da proposta, a
autora do projeto, senadora Mara
Gabrilli, observa que os pais com-
parecem as reunides da escola,

onde supostamente tratariam do
desenvolvimento escolar dos seus
filhos, e saem de 14 sem absoluta-
mente informacdo alguma. “Uma
vez que a escola ndo dispde de ne-
nhum profissional intérprete de
Libras”, afirma.

O relatério de Romario sera vo-
tado na Comissao de Direitos Hu-
manos e Legislacdo Participativa
do Senado.
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