






Em debate promovido 
no Senado, profissio-
nais da área de saúde 
defenderam o apri-
moramento do pro-

cesso de formação de médicos com 
relação a doenças raras, especial-
mente as causadas por problemas 
genéticos. O debate foi presidido 
pelo senador Romário (Podemos- 
RJ), na Subcomissão Temporária 
de Doenças Raras (Casdrar), em se-
tembro.

De acordo com a médica geneti-
cista Débora Gusmão Melo, repre-
sentante da Sociedade Brasileira 
de Genética Médica e professora 
da Universidade Federal de São 
Carlos, um dos maiores obstáculos 
para se implementar a política do 
SUS para atendimento a pacientes 
com doença genética se refere à es-
cassez e a distribuição desigual de 
especialistas no Brasil.

“A gente pensa como implantar 
uma política de doenças raras no 
Brasil, que tem dimensão conti-

nental, e a força de trabalho para 
implantação dessa política é com-
posta de apenas 305 profissionais. 
Isso é inviável, é infactível”, disse.

Na avaliação da médica, uma 
solução para contornar essa difi-
culdade seria aprimorar, nos cur-
sos de graduação, a formação geral 
dos profissionais de saúde em ge-
nética.

“Hoje é impossível se pensar um 
profissional da área de saúde que 
não tenha um conhecimento míni-
mo em relação à doença genética. 
Porque a doença genética é prevalen-
te, tem impacto na mortalidade in-
fantil, e a gente tem uma política de 
doenças raras que não vai se susten-
tar a curto e médio prazos no país se 
os profissionais não especialistas em 
genética não tiverem minimamente 
uma formação relacionada à área”, 
afirmou Débora, destacando que no 
Brasil as doenças genéticas ocupam, 
desde 2001, o segundo lugar entre as 
causas de mortalidade infantil.

Coordenador do Observatório de 

Doenças Raras da Universidade de 
Brasília (UnB), Natan Monsores de 
Sá teceu críticas ao modelo de en-
sino adotado em muitos cursos de 
graduação em medicina no país, que 
não permite uma formação adequa-
da desses profissionais.

“Às vezes há uma confiança ex-
tremada de que uma formação tec-
nológica do estudante em conhecer 
equipamentos e técnicas seria sufi-
ciente para garantir uma formação 
médica completa, uma formação de 
pesquisador completa”, criticou.

O diretor-presidente da Associa-
ção Brasileira de Educação Médica, 
Nildo Alves Batista, reconheceu a ne-
cessidade de adequação curricular, a 
fim de que as faculdades de medici-
na possam formar profissionais ap-
tos a realizar o atendimento básico 
de portadores de doenças genéticas. 
Ele ponderou, no entanto, que mes-
mo a formação de bons generalistas 
nos cursos de graduação é um objeti-
vo difícil de ser alcançado*.

A 
falta de políti-
cas públicas e as 
constantes falhas 
na prevenção da 
doença provocam 

o agravamento da fenilcetonúria, 
uma doença rara, sem cura e que 
afeta uma a cada 10 mil pessoas.

Em uma emocionante audiên-
cia pública na Comissão de Assun-
tos Sociais (CAS), quando se conhe-
ceu detalhes tristes dessa doença, 
profissionais de saúde e familiares 
de doentes de fenilcetonúria apre-
sentaram as dificuldades da rede 
pública para detectar precocemen-
te e tratar a enfermidade. Quando 
o tratamento não é iniciado antes 

de o bebê completar três semanas 
de vida, a fenilcetonúria provoca 
retardo mental grave, convulsões e 
hiperatividade.

De acordo com o senador Ro-
mário (Podemos - RJ), que propôs 
a audiência, 12 estados estão sem 
a fórmula. “Quando a fórmula 
existe, na maioria das vezes é de 
péssima qualidade. Os problemas 
são muitos e já iniciam na triagem 
neonatal, entre eles encontramos o 
fado de que o SUS somente dispo-
nibiliza o medicamento para me-
ninas grávidas, impossibilitando 
o alcance do medicamento pelos 
meninos”, denunciou.

Leandra Paroneto, vice-presi-

dente do grupo Mães Metabóli-
cas, também apontou demora na 
liberação do resultado do teste do 
pezinho, que detecta a doença. “O 
paciente com a fenilcetonúria não 
pode consumir a proteína natural 
e depende de um alimento protei-
co artificial para se desenvolver. 
Quando não tem esse alimento, 
resta-lhe uma única alternativa: a 
proteína natural, que é nociva para 
o cérebro desse paciente e provo-
ca sequelas. E aí, todo o gasto que 
o Estado já fez no diagnóstico e no 
tratamento do paciente até aquele 
momento de interrupção (do forne-
cimento do alimento artificial) foi 
jogado no lixo”, aponta Leandra.

A Agência Nacional de Vigilân-
cia Sanitária (Anvisa), que fiscaliza 
as fábricas de formulações alimen-
tares especiais destinadas às pesso-
as com alguma doença metabólica, 
reconheceu que algumas fábricas 
foram interditadas porque as fór-
mulas preparadas colocavam em 
risco a saúde das crianças.

O senador Romário, informou 
que esse tema estará entre as prio-
ridades da CAS, no próximo ano.

SISTEMA ÚNICO
DE SAÚDE FALHA
NA PREVENÇÃO
E COMBATE À
DOENÇA RARA
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U ma rápida reação 
de parlamentares 
e entidades da so-
ciedade civil impe-
diu a tramitação 

de um projeto de lei que representa 
um retrocesso na inclusão de pes-
soas com deficiência no mercado 
de trabalho. O projeto, de autoria 
do Governo Federal, propunha pro-
fundas alterações na Lei de Cotas. 
Criada há 28 anos, a legislação ga-
rante que quase 500 mil pessoas, 
com algum tipo de deficiência, este-
jam empregadas hoje.

De acordo com o texto, enviado 
ao Congresso Nacional, as empre-
sas com mais de 100 funcionários, 
que são obrigadas a contratar entre 
2% e 5% de empregados com defici-
ência, poderiam — a partir da apro-
vação da lei — trocar a contratação 

por uma contribuição financeira. O 
valor seria utilizado para ações de 
habilitação e reabilitação. Outra 
flexibilização prevista pelo projeto 
é a possibilidade de unir duas ou 
mais empresas para que, juntas, 
elas atinjam o coeficiente de con-
tratação previsto na lei.

O projeto de Lei 6159 de 2019 
gerou uma rápida reação do Con-
gresso Nacional. Deputados e se-
nadores criticaram duramente a 
proposta. Nas redes sociais, cente-
nas de mensagens se declaravam 
contrários ao texto. O senador Ro-
mário (Podemos - RJ) afirmou que 
o projeto atacava a dignidade da 
pessoa com deficiência, ao trocar 
emprego por recursos. “Não se pode 
relativizar a importância de um 
emprego e a dignidade que ele dá 
ao cidadão”, afirmou o senador ca-

O 
Brasil perdeu o sta-
tus de país livre do 
sarampo, título con-
ferido pela Organi-
zação Pan-Ameri-

cana de Saúde (OPAS), em 2016. O 
sarampo é uma doença viral grave 
e altamente contagiosa que pode 
evoluir para complicações e levar 
à morte, mas pode ser evitada com 
vacinação. Assim como o saram-
po, outras doenças também são 
evitadas se a população se vacinar, 
o problema é que a vacinação no 

Brasil está abaixo da esperada.
Diante dessa realidade, o se-

nador Romário (Podemos - RJ) 
apresentou um projeto de lei que 
determina que a atualização da 
vacina seja feita em todas as opor-
tunidades em que o usuário for a 
um centro de saúde, inclusive du-
rante a internação hospitalar (PL 
5094/2019). Neste último caso, se o 
local não tiver serviço de vacina-
ção, um profissional irá à unidade 
para imunizar o paciente interna-
do. O projeto foi aprovado em de-

zembro, na Comissão de Direitos 
Humanos do Senado.

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

rioca. Romário ainda afirmou que 
os empresários têm buscado, há um 
tempo, subterfúgios para não cum-
prir a Lei de Cotas. De acordo com o 
senador, eles reclamam que não há 
pessoas com deficiência com quali-
ficação. O senador reconhece o pro-
blema, mas defende que se amplie 
a qualificação desse contingente da 
sociedade. “Por isso luto tanto para 
ampliar as cotas, quanto para criar 
um sistema de formação e qualifi-
cação de pessoas com deficiência. 
Não é flexibilizando a Lei de Cotas 
que vamos avançar”, declarou.

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

PARLAMENTARES EVITAM
MUDANÇAS NA LEI DE COTAS
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O 
cônjuge ou com-
panheiro de se-
gurado da Pre-
vidência Social 
com deficiência 
poderá ter direi-

to à ampliação da pensão por mor-
te por mais cinco anos. O benefício 
está previsto no Projeto de Lei do 
Senado 209 de 2016, do senador 
Romário (Podemos - RJ, aprovado 
na Comissão de Assuntos Sociais 
(CAS). O texto segue para a Comis-
são de Assuntos Econômicos (CAE).

O texto recebeu parecer favorá-
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 Benefícios da Pre-
vidência Social e determina que a 
duração do pagamento da pensão 
por morte do segurado será inver-
samente proporcional à idade do 
cônjuge ou companheiro — quanto 
mais novo o cônjuge, menor será o 
período de recebimento da pensão.

O projeto muda essa equação, 
garantindo um tempo maior de 

recebimento para quem for casado 
com segurado com deficiência.

“Os cônjuges ou companheiros 
de um segurado com deficiência 
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. Não se pode tratar 
igualmente desiguais: o cônjuge jo-
vem de um segurado deficiente não 
pode receber a pensão por morte 
nas mesmas condições de outros 
cônjuges da mesma idade, que pu-
deram estar inseridos no sistema 
educacional e no mercado de tra-
balho normalmente”, argumentou 
Romário na justificação do projeto.

O senador fez questão de res-
saltar, também, que a inovação 
sugerida só se aplicaria aos cônju-
ges efetivamente afastados do mer-
cado do trabalho para cuidar do 
parceiro com deficiência. Já Paim 
tratou de assinalar que os recursos 
para cobrir as despesas com a me-
dida já estão contidas nas fontes de 

custeio geral da Previdên-
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-
são social do trabalho que 
atribui a elas, a maior parte 
desse tipo de responsabilida-
de doméstica e familiar”, ob-
servou Paim*.

Uma tecla de ele-
trodoméstico 
lisa é algo nor-
mal, mas para 
as pessoas com 
deficiência vi-

sual, isso representa mais uma bar-
reira de inclusão. Assim como uma 
senha de atendimento público, que 

só é visível em um painel lu-
minoso.

Para resolver o 
problema, o senador 
Romário (Podemos 
- RJ) apresentou 

um projeto de lei 
que determina 
aos fabricantes e 
comerciantes de 
eletrodomésti-
cos, eletroportá-
teis , eletrônicos 
e aos fornecedo-
res de serviços 

públicos ou utilidades públicas que 
disponibilizem tecnologias assis-
tivas para atender consumidores 
com deficiência auditiva e visual.

A novidade que o projeto pro-
põe são teclas e botões adaptados 
no sistema Braille ou etiquetas 
táteis no sistema Braille para apli-
cação em teclas e botões comuns. 
A empresa deve ficar responsável 
pela instalação dos mesmos.

Já os serviços públicos ou de 
utilidade pública, cujo acesso for 
controlado por sistema de senhas, 
deverão ter função de chamada da 
senha por imagem e por voz, para 
possibilitar às pessoas com defici-
ência auditiva ou visual saberem 
quando suas senhas forem chama-
das.

O projeto aguarda parecer na 
Comissão de Direitos Humanos e 
Legislação Participativa.

EXTENSÃO DA PENSÃO PARA
CÔNJUGE DE SEGURADO 
COM DEFICIÊNCIA
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A 
famosa Tur-
ma da Môni-
ca, criação 
do cartunista 
Mauricio de 
Sousa, é famo-

sa por suas aventura e perpassa 
gerações de leitores. A obra tem 
uma imensa diversidade de per-
sonagens e o Senado resolveu 
homenagear o desenhista pelas 
ações voltadas à inclusão social 
das pessoas com deficiência.

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

Além da Mônica e do Cebo-
linha, estiveram presentes os 
personagens Luca, menino ca-
deirante inspirado nos atletas pa-
ralímpicos e fã de Herbert Vianna, 
vocalista do Paralamas do Suces-
so que ficou paraplégico após um 
acidente com um ultraleve, e Do-
rinha, menina cega inspirada na 

educadora Dorina Nowill, cria-
dora da Fundação Dorina Nowill 
para Cegos.

Na abertura da cerimônia, 
Mauricio falou sobre o esforço de 
trazer cada vez mais a diversida-
de e a inclusão para suas histó-
rias. Segundo o cartunista, desde 
o início, o espírito de amizade e 
tolerância estavam presentes na 
Turma da Mônica, mas, com o 
tempo, ele percebeu que faltava 
retratar pessoas com deficiência.

“Eles [pessoas com deficiência] 
também têm amigos e gostam de 
brincar, como toda a turma. Luca, 
cadeirante, Dorinha, com defici-
ência visual, Tati, com síndrome 
de Down, André, dentro do Trans-
torno do Espectro Autista, Edu, 
com distrofia muscular. Todos 
eles vêm nos ajudando a levar à 
sociedade o tema da inclusão”, 
ressaltou Mauricio.

RESPEITO
Na ocasião, 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 princípios de tolerân-
cia, respeito, amizade e amor.

Para o senador Romário (Pode-
mos-RJ), que preside a Comissão 
de Assuntos Sociais (CAS), onde 
o requerimento para a homena-
gem foi aprovado, os brasileiros, 
em geral, têm dificuldade de re-
conhecer as diferenças, como as 
doenças raras e as deficiências. 
Por isso, segundo ele, o trabalho 
do cartunista torna-se ainda mais 
valioso.

“Estão aí o Cebolinha, que tro-
ca o “r” pelo “l”, o caipira Chico 
Bento, outro encanto da garotada, 
e tantos outros que, apesar das di-
ferenças, têm uma característica 
em comum: são amigos e se diver-
tem juntos. Meu caro Mauricio, 
muito obrigado pela sua inesti-
mável contribuição para a edu-
cação da garotada do nosso país”, 
disse*.
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O 
senador Romário (Po-
demos - RJ) apresen-
tou parecer favorável 
ao projeto de Lei 5.188 
de 2019, da senadora 

Mara Gabrilli (PSDB-SP), que deter-
mina que as instituições de ensino 
devem manter, pelo menos, um 
intérprete para garantir a comu-
nicação com pais ou responsáveis 
surdos sobre o desempenho escolar 
dos filhos.

Para Romário, o projeto preen-
che um vazio legal, pois as normas 
federais obrigam a oferta de ensino 
acessível e tratam do atendimento 
da pessoa com deficiência em ou-
tros espaços, mas nada dispõem so-
bre os pais com deficiência 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 às reuniões da escola, 

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

O relatório de Romário será vo-
tado na Comissão de Direitos Hu-
manos e Legislação Participativa 
do Senado.
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