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REUNIAO
23/11/2022 - 32 - Subcomissdo Temporaria de Assuntos Sociais das Pessoas com Deficiéncia

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Fala da Presidéncia
Por videoconferéncia.) - Havendo nimero regimental, declaro aberta a 3% Reunido, Extraordinaria, da Subcomisséo
Temporaria de Assuntos Sociais das Pessoas com Deficiéncia da 42 Sessdo L egislativa Ordinéria da 56 L egislatura.

A presente reuni&o atende ao plano de trabal ho da Subcomisso e tem como finalidade a realizacdo de audiéncia publica
destinada a debater 0 tema de avaliaco, diagndstico e atendimento as pessoas com espectro autista.

Quero sb explicar, nesta primeira parte, que nés temos, no Senado, a Comissdo de Assuntos Sociais (CAS), que trata
dos temas pertinentes a salde, a previdéncia, a trabalho e a assisténcia social. E, dentro dessa Comisséo, a CAS, séo
trés Subcomissdes, por enquanto - no ano que vem, podem ser acrescentadas outras, tiradas, modificadas. Uma delas é
sobre o atendimento a politica publica voltada para a pessoa idosa, coordenada pelo Senador Eduardo Gomes. A outra
Subcomissdo se relacionaapessoas com doencas raras, presidida pela SenadoraMara Gabrilli. E aterceira Subcomissao €
arelacionada a pessoa com deficiéncia, que eu tenho ahonrade presidir eaMara Gabrilli de vice-presidir. Eu vice-presido
também a Subcomissdo que trata de doencas raras. Entéo, nesse sentido, esta reunido é uma reunido da Subcomissdo.

E quero, jadeinicio, dizer paratodos os expositores e expositoras que, como Subcomissao, como Comissao e como Senado
Federal, estamos total mente a disposi¢cao. Queremos colaborar, discutir e nos entrosar com os movimentos que trabalham
COMm a pessoa com espectro autista, paranos articularmos, de todas as maneiras possiveis, paraque essadreatenhatambém
apoliticapublicanecessaria, adequada, suficiente parao diagnéstico, como foi dito, aavaliagdo e o atendimento, porque eu
sei que o desafio € muito grande no Brasil. Eu proprio tenho acompanhado muitas situacoes, e, defato, precisamosreforcar
todas as politicas publicas rel acionadas a essa parcel a da popul agdo. Entéo, é s paradizer que se sintam em casa, estejam
tranquilos, seguros, tranquilas na apresentacdo, pois 0 Senado estardjunto nessa caminhada. 1Sso eu posso assegurar, para
que a gente, ja de antemao, saiba o que pode acontecer. E muito importante que vocés, como pais, profissionais, pessoas
com autismo, digam para os 6rgaos publicos, apresentem para os 6rgaos publicos os desafios que vocés enfrentam e para
0 Congresso Nacional também. Entdo, essa articulagdo com a sociedade é muito importante.

Informo também que esta audiéncia publica tem a cobertura da TV Senado, da Agéncia Senado, do Jornal do Senado,
da Rédio Senado. E esses servicos poderdo sempre estar também a disposi¢do para debatermos isso ha Radio Senado,
no Jornal do Senado, na TV Senado. Os 6rgaos de comunicacdo estdo juntos hoje, mas a disposicdo na sequéncia, para
fazermos todo o debate necessério. Entdo, contem com todos nos também nesse sentido.

E também, naaudiénciade hoje, teremos os servigos de interatividade com o cidaddo: Ouvidoria, através do tel efone 0800
0612211, e e-Cidadania, por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitira ao vivo a presente reunido e
possibilitara o recebimento de perguntas e comentarios aos expositores viainternet.

NOs daremos para os expositores - pois sdo alguns expositores, e sempre a gente tem que ter aquele aspecto de "quero
mais', e "quero mais' significaa gente ndo se alongar demais no assunto e ser extremamente objetivo - dez minutos para

antes do término dos dez minutos, havera um andncio de "quinze segundos’; depois, vocés terdo mais dois minutos, se
forem necessdrios, paraconcluir o pensamento e concluir afrase ou aideia. E claro que agente ndo vai cortar, mas séo dez
minutos com maisdois. A gente pede que o tempo segja observado, porque € um tempo suficiente. No final, nds voltaremos
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a0s expositores e expositoras para cada um ou para cada uma ter mais cinco minutos para as consideragfes finais, para
alguma pergunta, algum comentério que tenha sido feito. Entéo, sdo dez minutos mais dois.

Também sera concedida a palavra no meio tempo, se for necessario, aos Srs. Senadores e Senadoras, dependendo da
necessidade.

Participam desta reunido, por meio de videoconferéncia: a Sra. Renata Tibyrica, representante da Defensoria Plblica do
Estado de Séo Paulo - sgja muito bem-vinda, Dra. Renata -; a Sra. Nidia Regina Limeira de S4, Diretora de Educagéo
Especia da Secretariade M odalidades Especializadas de Educagéo do Ministério da Educacéo - também, damesmaforma,
Profa. Nidia, bem-vinda -; o Sr. Angelo Roberto Gongalves, Coordenador-Geral de Salde da Pessoa com Deficiéncia
do Ministério da Salde - todos sdo bem-vindos e bem-vindas -; a Sra. Juliana Larissa Machado, Gerente do Centro de
Orientagdo M édico-Psicopedagdgica; a Sra. Lilian dos Anjos Lordelo, representante do Centro de Orientagdio Médico-
Psicopedagogica também; a Sra. Jéssica Borges, Diretora do Instituto Lagarta Vira Pupa; e a Sra. Laryssa Smith,
Coordenadora do projeto Pro Autismo Floripa da Associagdo de Pais e Amigos de Autistas (AMA) Florianépolis. Entéo,
nesse sentido, a gente da as boas-vindas aos expositores e expositoras.

Se o Dr. Angelo e aProfa. Nidia concordarem - eu pergunto -, eu os deixaria para depois, por uma questdo de poderem se
posicionar, jaque vocés - e me permitam chamé-los de vocés - representam os ministérios e, assim, teriam aoportunidade
de escutar 0 que as pessoas ponderam para que, no final, tanto o Ministério da Educagéo quanto o Ministério da Salide se
posicionem. Estariabem?O Dr. Angelo concordaria? A Profa. Nidiatambém? Estdbem. Entdo, faremosassim: colocamos
o Dr. Angelo eaProfa. Nidiacomo os dois Ultimos expositores, porque, assim, escutardo o que aDefensoriatem adizer...
O nosso objetivo é nos entrosarmos, nos articularmos e construirmos caminhos, porque os desafios sd0 gigantescos, ndo
é verdade?

Em primeiro lugar, eu passo a palavra para a Sra. Renata Tibyricd, que € representante da Defensoria Publica do Estado
de S&o Paulo.

Com apalavra, Dra. Renata.

A SRA.RENATA FLORESTIBYRICA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador.
Um bom dia atodos e todas.
Eu quero agradecer o convite do Senador Flavio Arns para participar desta audiéncia publica.

Quero comegar fazendo, rapidamente, a minha descri¢do, caso a gente tenha pessoas cegas assi stindo: eu sou umamulher
branca, de olhos e cabel os castanhos; eu estou vestindo uma blusa preta; e, atras de mim, eu tenho uma estante de livros.

Como todo mundo sabe, neste ano, agora, no final do ano, em dezembro, aLe 12.764, de 2012, conhecida também como
Lel Berenice Piana, completa dez anos de vigéncia. E a gente percebe gque, nesse tempo, a gente teve, sim, avangos. O
autismo hoje € muito mais conhecido do que anteriormente. Ent&o, a gente percebe que temos muito mais informactes
sobre 0 autismo circulando nas redes, em relagdo também a propria sociedade. Nés temos também profissionais mais
capacitados. Hoje em dia, a gente tem varios cursos para que esses profissionais possam se capacitar. A gente também
teve uma conquista importante no sentido de que as pessoas com autismo deixaram de ser consideradas apenas do ponto
de vista da salide mental, sendo consideradas como pessoas com um transtorno de desenvolvimento de origem genética
gue afeta véarias dreas da vida delas. E, com isso, a gente precisa garantir ainclusdo em todas essas areas.

Infelizmente, a gente ainda ndo tem uma avaliagcdo biopsicossocial no nNosso pais, a gente ndo tem instrumentos para
realizar essa avaliacao biopsicossocial. E isso prejudica, ndo s para as pessoas com o transtorno do espectro do autismo,
mas também para as pessoas com deficiéncia, 0 acesso as paliticas publicas, porque a gente precisa considerar quais sao
os impedimentos, quais sdo as barreiras, o quanto isso afeta a participacdo delas, para poder verificar o quanto isso vai
impactar nessa participacdo, nessas dificuldades de inclusdo da pessoa com autismo e das pessoas com deficiéncia na
sociedade.

Apesar de tudo isso, a gente aindatem enormes desafios. As politicas publicas ndo estdo implementadas de forma efetiva.

Nos temos a garantia, na convengdo, na Lel Brasileira de Inclusdo ou na Lel n® 12.764, de 2012, do diagnéstico e da
intervencdo precoces, mas, infelizmente, isso aindano Brasil ndo € umarealidade sgja para o autismo, sgja paraas demais
deficiéncias. E isso tem um impacto muito grande no sentido de que o acesso a intervencao acaba acontecendo de forma
tardia. Essereconhecimento das necessi dades e das adaptacdes e mesmo de umaeliminacdo de barreiras acabaacontecendo
de forma absolutamente tardia. 1sso acaba por prejudicar, inclusive, a autonomia e a independéncia das pessoas com
deficiéncia e também das pessoas com autismo para o futuro.

As familias vém a Defensoria e reclamam da falta de neuropediatras, da fdta de psiquiatras e de avaliagéo

neuropsicolégica, que € uma avaliagdo muito bem considerada para 0 autismo, porque 0 autismo tem repercussoes e
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precisariater uma avaliagdo neuropsi col 6gica de forma mais aprofundada, até para poderem verificar as necessidades que
pessoa vai ter. A gente praticamente ndo tem isso no SUS, a gente ndo tem isso no sistema de sallde, o que acaba
prejudicando. E, quando a gente tem, a gente demora muito tempo para poder conseguir que isso, de fato, sejafeito.

Aqui, em S&o Paulo, agente tem, por exemplo, um centro de referéncia so, e esse centro de referéncia, pararealizar uma
avaliacdo, demora - as vezes, demora até ano para poder comegar essa avaliagao.

Isso acaba impactando o futuro dessa crianca, que acaba ndo tendo acesso as politicas publicas de que necessita e ao
atendimento adequado.

Além disso, o atendimento tem que ser multiprofissional, e isso € um desafio na nossa rede. O autismo, de acordo com a
Lei n°12.764, tem essagarantiado acesso a salide, ao atendimento multiprofissional, sd que o decreto que aregulamentou
acabou estipulando duas redes de atendimento, e isso acaba prejudicando, porque uma rede acaba jogando para a outra o
atendimento. Entdo, acaba ndo havendo atendimento em nenhum local. Quando h4, esse atendimento é insuficiente.

As familias relatam que o atendimento é feito em poucas horas, poucas vezes por semana. A gente ndo tem centros
especializados de reabilitacdo instalados em varios espacos. Foraisso, a regulamentacéo do préprio centro especializado
de reabilitacdo ndo prevé o autismo especificamente, exigindo que tenha duas deficiéncias associadas. Assim, ficamuito
dificil se ter um centro especializado de reabilitagdo que atenda especificamente o autismo e todas as suas hecessidades.
Quando acontece o0 atendimento no centro especiaizado de reabilitagdo, ndo € raro também a gente ouvir que a pessoa,
depois de "x" sessDes, teve dta, quando o autismo é uma condi¢do permanente e necessita de um atendimento continuo.

Em relacdo a escola, a gente tem a garantia, pela convencdo e pela Lei Brasileira de Inclusdo, de que ndo haja recusa de
matricula. A gente continua ouvindo essas dificuldades de acesso a educagao, principalmente em escolas privadas. Nas
escolaspublicas, é maisdificil acontecer umarecusa, mas, nas escolas privadas, ndo é raro agente ouvir familias relatando
gue passaram por sete escolas e que os filhos ndo conseguem ter um atendimento adequado nessas escolas.

E faltam também os apoi 0s necessarios, e 0s apoios abrangem a necessi dade de a gente ter também um plano educacional
individualizado (PEI), que n6s ndo temos regulamentado por lei. O principal apoio, hoje, ha educacdo é o atendimento
educacional especiaizado a partir das salas de recursos multifuncionais, que acontece fora da sala de aula. E as familias
relatam que, dentro da sala de aula, essa crianga ficajogada, fica sem atendimento adequado, ndo recebe absol utamente
nada. E, al, acaba que existe um desestimulo para a familia e existe um desestimulo para a crianga, fora quando ela
ndo sobre bullying dentro da escola, que é algo que também é muito grave e que acaba, as vezes, acontecendo, por
incompreensdo, sejadapropriacomunidade escolar, sejados proprios coleguinhas, das caracteristicas de neurodiversidade
das pessoas com autismo.

N&o é raro também a gente ter uma judicializacdo intensa. Ao contr&rio, a gente tem uma judicializacdo que vem
aumentando parasolicitar profissional deapoio. S6 que o profissional de apoio ndo € o Unico profissional que pode garantir
esse atendimento adequado na escola. A gente precisa de uma escola que seja uma escola de qualidade. Quando a gente
pensa em educacdo inclusiva, a gente tem que melhorar também a escola como um todo paratodas as pessoas. Entdo, ndo
adianta sb a gente garantir, de repente, o atendimento ali para o aluno, mas a gente precisa garantir materiais adaptados; a
gente precisa garantir esse respeito também dos outros alunos; a gente precisa garantir profissionais capacitados, mas néo
s6 capacitados em deficiéncia. O aluno ndo pode ser aguele aluno dainclusdo, ele tem que ser 0 aluno da escola, e isso €
uma dificul dade que a gente percebe que existe, porque existe ainda essa diferenciacdo que ndo deveria acontecer. Entéo,
precisa haver um plano educacional individualizado para definir esses apoios que sdo necessarios e que podem envolver
um profissional de apoio, mas podem envolver outras tantas questdes relacionadas a escola e que sdo importantes para
as pessoas com autismo.

Em relacdo a assisténcia social - e eu estou falando s6 dos trés direitos que eu acho mais bésicos, os direitos sociais mais
basi cos: sallde, educacdo e assisténciasocia -, agente ndo tem centro de convivéncia, ndo tem Centro-dia. Recentemente,
agente entrou pela Defensoriacom uma ag&o para Centro-dia, parapoder garantir o atendimento das pessoas com autismo
adultas - falta um olhar também para as pessoas com autismo adultas. E precisamos também de residéncias inclusivas
para aqueles que perderem o respaldo da familia, quando se tornarem adultos e continuarem independentes, porque tem
muitas pessoas que foram vitimas de uma excluséo toda de um passado.

So finalizando, faltam esses servicos, falta esse atendimento especializado nadrea de salide, na éreade educacgéo, e agente
precisaimplementar. E ajudicializagdo pode ser uma parte importante, mas ndo € a solucdo para essas questoes. A gente
precisa trabalhar naimplementacgéo, de fato, das politicas publicas para todas as pessoas.

E s8o muito importantes audiéncias publicas como esta - e eu parabenizo 0 Senador pelarealizago desta audiéncia- para
gue a gente possa colocar luz em todas essas questdes e contribuir para a mudanga dessa realidade.
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Obrigada.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) - Eu
agradeco avocé, Dra. Renata Tibyrica, representante da Defensoria Piblica do Estado de S&o Paulo.

Eu s6 quero manifestar a minha opini&o em relacdo a sua exposicdo, que eu considerei muito adequada, muito boa, um
apanhado excelente dos desafios, dos problemas, das dificuldades e dos caminhos que tém que ser construidos. Foi uma
andlise que eu diria perfeita também de muitos pontos de vista. Eu até pediria, se a senhora tiver, que enviasse para a
Comissdo de Assuntos Sociais algum texto. E a gente pode transcrever o que vocé falou também. Eu, inclusive, peco para
a Comiss&o providenciar a transcricdo. Que se faga assim: a gente transcreve, manda para vocé, e vocé muda, alterae vé
alguma coisa a mais no texto também.

Muito obrigado. Eu agradego e desgjo que a gente possa, no decorrer dos anos, também, no decorrer dos meses do ano
que vem, manter contato permanente. Obrigado. E sucesso no trabalho em S&o Paulo. Continuefirme ai, pois acreditamos
muito na Defensoria Publica.

Passo em seguida a palavra & Sra. Juliana Larissa Machado, que é Gerente do Centro de Orientacdo Médico-
Psicopedagdgica.

Com apalavra, entdo, a Sra. Juliana. (Pausa.)

Esta presente? Houve algum problema? Juliana Larissa Machado. (Pausa.)

Bom, a Sra. Lilian dos Anjos Lordel o esta presente? (Pausa.)

Estdo me escutando também na Comisséo, CAS? (Pausa.)

A Profa. Ivanilde esta ai na Casa. E s0 orientarem... (Pausa.)

Ah, estdo me escutando. O Dr. Angelo esta escutando.
Nao esta presente a Juliana, ou houve algum problema de conexdo, talvez.
A Sra. Jéssica esta presente? Jéssica Borges? (Pausa.)

A Diretorado Instituto Lagarta Vira Pupa esté presente? Dra. Jéssica?
A SRA.LILIAN DOS ANJOSLORDEL O (Por videoconferéncia.) - Lilian!

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR) - Lilian. Desculpe, sim. A
Lilian é do Centro de Orientac&o... Lilian Lordelo, exatamente. Vocé trabalha junto... Ent&o, eu passo a palavra a vocé,
Lilian dos Anjos Lordel o, que é representante do Centro de Orientacdo M édico-Psicopedagdgica.

Com apalavra, entdo, por dez minutos.

A SRA.LILIAN DOSANJOSLORDEL O (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Tudo bem.
Muito obrigada.

Bom diaatodos.

Eu vou comecar agradecendo a oportunidade de poder falar para vocés sobre o servico.

Agradeco também a gerénciade servico, a Secretaria de Salide do Distrito Federal, por ter aoportunidade de representé-la,
porque falar do Compp, que hoje € um ambulatério de salide mental infantil, também é falar da rede como um todo, pois
essa é uma das nossas questdes hoje em dia. Para o Compp trabalhar bem, atender bem criangas com quest8es de salde
mental infantil moderadas, a gente depende necessariamente que 0S NOSSOS Servigos parceiros funcionem bem também.
Essa é uma das nossas questdes em relacdo a questéo da avaliacdo, do diagndstico e dos primeiros tratamentos.

A gente entende hoje que 0 nosso principal parceiro, que é aatencdo primaria, tem precisado de investimentos de recursos
macigos. Tem um instrumento muito bom em voga que é a Caderneta da Crianga, pela qual a gente pode monitorar
a questdo do desenvolvimento infantil, se tem atraso ou néo, e fazer as devidas orientacGes anteriormente a qualquer
diagndstico, aqual quer suspeita. A gente pode saber que tem alguma coisajaacontecendo com aquelacrianca, com aquela
familia, e oferecer o que a gente chama naliteratura de tecnologias leves.

A realidade do nosso servigo € que muitos pais ainda precisam de ensinamento, por exemplo, de que precisam conversar
com as criangas. Muitos pais ainda ndo sabbem nem brincar, porque naverdade nem brincaram nainfancia. E sdo questdes
cotidianas, do dia a dia, que ndo sdo necessariamente um tratamento, que por si sO ja potencializam o desenvolvimento
infantil. E é paraagente também poder val orizar nos pais, nos discursos dos pai s e dos demai s servicos de salide da atencéo
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priméria aimportancia dessa questéo do cotidiano, porque, as vezes, afixacao, aideia de um encaminhamento para um
servico especializado se sobrepde a questdo do dia a dia, dos direitos basicos que na verdade que ndo tém sido as
vezes providos. Entdo, tem a questéo dos atendimentos especializados que precisam ser fortalecidos e ao mesmo tempo
também tem uma quest&o anterior a essa, que € a dos primeiros atendimentos a que as familias e os usuarios tém acesso.

A rede de aten¢&o a salide mental infantil aqui no DF também precisa de muita ampliagdo e de muita capacitacao.

Uma das coisas que a gente pensa no servigo, com os servidores com que a gente conversa, é de que forma a gente
pode também estabel ecer algum tipo de politica publica para estimular a formagéo de pessoas profissionais que tenham
interesse na area, porque é um estudo muito arduo que depende também muito de experiéncia - depende da parte tedrica,
mas depende também da quest&o de ter profissionais de mais tempo atuando no servico. E devemos fortal ecer isso. Por
exemplo, se tiver profissionais dentro da rede que sgja da &rea da infancia, que eles tenham uma priorizago para que
eles atuem na &rea dainfancia, porque é tao dificil formar esses profissionais, que eles sejam priorizados nessa area para
tentarem suprir esse déficit. E que outraforma de politica publica para manter isso também sejaimportante.

Nés também pensamos la no servico, no Compp, aimportancia de criar também um plano de cultura de ndo predominio
talvez desse discurso biomédico como orientador das politicas publicas, ndo trazendo uma proposta ja bem definida
e formada, mas uma ideia, uma necessidade de a gente pensar sobre isso juntos, porque a legislagdo que a gente vé
hoje e que tem toda uma intencéo de permitir mais acesso, e um acesso precoce, a gente tem percebido que na prética
funciona como uma barreira para acesso. Preocupa-nos muito, por exemplo, o caso de autistas leves, porque eles tendem
a ndo serem encaminhados como autistas, nem como suspeitos de autistas. Muitas vezes, sdo criangas com problemas
de comportamento. Na melhor das hipéteses, talvez suspeitem de um TDAH ou de alguma outra coisa assim. S&o
criangas que estdo muito vulneraveis, muito suscetiveis a mais problemas, porque elas ndo vao ser necessariamente
identificadas como autistas. Entdo, as vezes, preocupa-me quando se pensa ho centro especializado, porque essa margem
de populacdo também sofre muito, pois elas tém os problemas, as dificuldades do autismo, mas sdo demandadas como
pessoas neurotipicas e tendem a sofrimentos que sdo muito dificeis deidentificar. Entdo, como é que a gente pode pensar
gue iSso possa acontecer na nossa prética, nanossa legislagdo e tudo mais?

Muitospaisfalam paraagente, por exemplo, também que os primeiros atendimentos naatengéo primariasdo invalidadores
das observacOes deles de que tem algo acontecendo com a crianca. E a gente entende gque tem uma repercussdo dessa
guestdo do discurso biomédico como um orientador da prética, porque, se vocé tem uma criangaem uma familia que esta
passando por uma dificuldade e vocé ndo consegue ja de cara identificar um diagnéstico especifico, vocé tende a dizer
gue ndo esta acontecendo nada. Por que precisa de um diagndstico para estar precisando de algo? Ent&o, como a gente
também pode fortalecer aideia de que salde tem mais do que a ver com isso, com a suspeita de que tem alguma coisa
acontecendo no sentido bioldgico? Se tem uma familia, uma mé&e que ndo est4 conseguindo mangjar a crianga, € uma
guestdo de salide mental, de promocao de salide, de prevencao.

Outra questdo em que a gente também pensa, e € uma das propostas do servico no momento, € investir mais em
pesquisa, porque a gente tem impressies da nossa experiéncia clinica que a gente realmente precisa se responsabilizar
por transformar em dados. A gente tem recebido ja criancas com cerca de dez, nove e até doze anos de idade no servico
gue tiveram acesso a diagndstico e atratamento e que jatrazem efeitos psiquicos sobre esse diagnéstico. Entdo, ndo basta
s6 dar o diagndstico e o acesso as estimulagdes, como a gente vem pensando, em desenvolvimento de fala, linguagem,
habilidades. Paraelas, aindatem tido umarepercussio receber esse diagndstico como um outro dado de sofrimento. Entéo,
é um novo problema que comega a surgir. E diferente das pessoas 14 da década de 80 e 90 que hoje s3o adultas, que néo
tiveram acesso a diagndéstico e que tiveram que crescer, viver e ser demandadas como neuratipicas sendo autistas; essas
tendem arelatar que tém um alivio ao receber o diagndstico, porque se compreendem melhor. E as criancas que a gente
tem recebido - algumas, claro, ndo so todas - e que sdo verbais nos falam sobre o que é esta questdo de ser subjetivada e
crescer com esse critério de identidade de autista. 1sso ainda n&o esta também muito bom. E uma coisa nova que aparece
e gque agente jatem... Ao mesmo tempo em que ndo conseguiu acabar de trocar aroda, jatem que pensar em como trocar
por uma roda um pouquinho melhor do que a que a gente estava pensando.

Enfim, a maneira como a gente tem trabalhado também no servigo € mais do que biopsicossocial, porque, com o bio, o
psicoldgico e o social, fala do método, fala de uma teoria que nos embasa na nossa préti ca, mas ndo fala ainda da pessoa.
Aindatem um foco centrado na pessoa que trabal ha, e agente entende que é muito importante que agente comece a pensar
em como fazer parafocar nas pessoas, no sujeito, porque qualquer diagndstico que a gente facatem repercussdo em como
a pessoa se desenvolve, sendo autismo ou sendo qualquer outra condic&o.

Eraisso que eu tinha para falar paravocés.

Obrigada pela oportunidade.
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.)
- Eu agradeco também a vocé, Lilian dos Anjos Lordelo, que é a representante do Centro de Orientagdo Médico-
Psicopedagdgica de Brasilia.

Eu acho que s@o uma referéncia também o trabalho que vocé ja tem, a experiéncia que vocés tém e os desafios que
sd0 enfrentados para outros locais, outros municipios, cidades que queiram também organizar os centros de orientacéo
do ponto de vista médico, psicopedagdgico, familiar e social. Uma experiéncia bem interessante. Essa aproximagdo dos
centros é muito importante e necessaria. Obrigado.

Ao final, eu Ihe passo hovamente a palavra também, Lilian. Qual é a suaformacéo, descul pe-me?

A SRA.LILIAN DOSANJOSLORDELO (Por videoconferéncia.) - Acho que eu ndo me apresentei, eu sou psiquiatra.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Ah, psiquiatra.

A SRA.LILIAN DOSANJOSLORDELO (Por videoconferéncia.) - Sou médica psiquiatra.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Esta bem, prazer.

A SRA. LILIAN DOSANJOSLORDELO (Por videoconferéncia.) - E um prazer.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Muito importante.

Jéssica Borges, Diretorado Instituto Lagarta Vira Pupa.

Com a paavra, entdo, Jéssica.

A Jéssica estd presente? Jéssica?

A SRA. JESSICA BORGES (Por videoconferéncia.) - Sim, obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Est4 bem, muito bem.

Com apalavra, entéo.

A SRA. JESSICA BORGES (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos.
Obrigada pelo convite.

Vou me audiodescrever rapidinho: eu sou uma mulher parda, de descendéncia indigena; estou com éculos de armagéo
preta, uma camiseta preta; 0 meu cabel o é castanho escuro, liso; estou usando fones de ouvido de cor branca; e, atras de
mim, ha uma parede verde.

Eu queria agradecer o convite e a abertura de estar aqui neste momento.

Eu sou educadorainclusiva, sou palestrante e ativista pel os direitos das pessoas com deficiéncia. Sou Diretorado Instituto
Lagarta Vira Pupae membrada Abraca (Associacdo Brasileirapara A¢do por Direitos das Pessoas Autistas). Eu sou uma
mulher autista, diagnosticada tardiamente, mée de um garotinho autista também.

E uma honra estar aqui hoje com voceés.

E fato afirmar osimpactos desproporcionais que a atual gesto trouxe e tem gerado na vida das pessoas com deficiéncia,
sobretudo das pessoas autistas, impactos esses que ampliaram ainda mais o nivel de exclusdo na educacdo e na salide
por diversas questdes.

As escolas passaram aatender remotamente no periodo da pandemia sem que houvesse a possibilidade de um atendimento

educaciona especializado, que presencia mente fazem, quando bem entendem, a adequagdo da rotina pedag6gica as
necessidades dos alunos autistas e com necessidades especificas.

Esses mecanismos de protecdo como Ministério Publico, Defensoria e conselhos tutelares funcionaram de maneira
contingencial, justamente quando o isolamento e a segregacdo se ampliaram. O meu filho foi uma dessas vitimas de
segregacao.

E isso foi uma situacdo propicia para o aumento de violéncia da pessoa com deficiéncia, de pessoas autistas, que estéo
mais vulnerdveis aessetipo de situacdo dentro de casa. Eu acho que agente precisafalar isso e sobre osimpactos trazidos
pela péssima gestdo durante a pandemia em todos os setores.
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Se aescolando oferece 0s apoi 0s, se 0s Caps ndo atendem, se as unidades basi cas de salide se recusam a acolher e ddo dta
Sem mais nem menos, se eu ndo consigo transitar pelas cidades, se 0 preconceito me atinge e atinge os nossos filhos e a
gente ndo tem a quem recorrer, 0s Nossos direitos continuardo sendo negados a custa de um alto impacto socia e pessoal.

E percebam que isso ndo tem a ver com a gravidade do autismo, mas, sim, com como a sociedade se organiza para ser
mais ou menos acessivel com a gente.

Ser uma pessoa autista ou familiar de uma pessoa autista numa sociedade como a nossa implica viver sob uma ética
opressora, que estrutura nossa sociedade, que retira nossa dignidade inerente e retiratambém a nossa possibilidade de nos
expressarmos como nds somos e de sermos levados em conta.

O autismo ainda tem a hegemonia do discurso médico normalizador, vindo de profissionais da &rea da salide e de pais
gue sdo facilmente cooptados pelo modelo médico que busca a cura dos nossos corpos. Ainda s80 poucos 0s espagos
onde é garantido o protagonismo das préprias pessoas autistas, para que falem da sua pauta, inclusive parafalarem do que
acham das intervenc8es propostas pel os tais especiaistas, muitas vezes intervengdes tidas como invasivas, segregadoras
eviolentas.

Se vocé for uma pessoa autista preta, periférica, indigena, LGBTQIAP+ ou cigano, porque essas pessoas existem, elas
podem também ndo se ver tratadas nas campanhas feitas pela maioria das entidades, que teimam em associar 0 autismo
a uma agenda essencialmente de classe média, tanto na estética quanto na pauta. Ha a questao da cor azul parafaar da
supostapreval énciamaior em meninos, o quetem sido desmentido pelas pesquisas e pel o ativismo consi stente de mulheres
autistas, e ca estou aqui falando com vocés, sobretudo os autistas pretos, indigenas, ciganos, periféricos, quilombolas,
gue penam para conseguir um diagndstico e que seguem a margem do autista de classe média, dessa imagem do autista
de classe média, sem acesso a salde de qualidade, devido a indisponibilidade de servico nas periferias e regides mais
vulnerdvels.

O caso € que muitas pessoas autistas, sobretudo os autistas ndo brancos, acabam tendo outros diagnésticos, séo
encaminhados para ingtitui¢es de longa permanéncia ou até para sistemas soci oeducativos ou penitenciérios, dada essa
interface entre racismo e capacitismo, que foi 0 que ocorreu ao longo da vida com diversos colegas e comigo também,
porgue a gente foge da norma do modelo médico, que dita como um corpo autista deve ser. 1sso me fez colecionar
subdiagnésti cos durante 28 anos da minha vida e também ser negligenciada pelafalta de diagndstico por todos esses anos.

Um debate como este de hoje é para fazer com que 0s governos, as pessoas com deficiéncia, no geral, as familias e a
sociedade como um todo discutam a situacdo das pessoas autistas no Brasil, bem como formas de promover politicas de
inclusdo social efetiva do nosso grupo, com base na Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia.

A faltade protagonismo também é algo que € historicamente negado as pessoas autistas, sempre com familiares e médicos
falando por nds, mas € preciso garantir a oportunidade de também compartilhar os espacos publicos e politicos e ter
nossa voz considerada. E, por isso, eu estou honrada de estar agqui hoje. E preciso assegurar os apoios e adaptacdes para
gue isso aconteca em igualdade de condicdes, porque so assm nds podemos mostrar a0 mundo 0 nosso potencial. Nos
precisamos construir uma soci edade que enxergue as pessoas autistas em sua diversidade, em seus multiplos contextos,
essencialmente como seres humanos plenos, mas, paraisso, a gente precisa garantir uma pratica de luta anticapacitista.

E bom agente aproveitar este espago parafalar também que aatual gestio segue em curso efoi umagestdo que possibilitou
gue mais pessoas autistas seguissem sem emprego, sem escolas, sem espagos de apoio, sem espacos de intervencdo
e reabilitagdo, principalmente nas familias de pessoas autistas que enfrentam um grau maior de empobrecimento e
vulnerabilidade social.

Agorafalando de nimeros, eu gostariade trazer agqui rapidamente as Ultimas pesquisas do CDC, que é o centro de doengas
e pesqui sas dos Estados Unidos, que informaram que pessoas autistas de nivel 1 de suporte, como eu, estamos nove vezes
mais propensos a depressao. E isso se da por falta de politicas publicas na area de salide mental. NOs também estamos
guatro vezes mais propensos a cometer suicidio.

No Brasil, noés temos um registro defasado feito pela Unicamp, que quantificou que s6 temos 2 mil autistas nas
universidades, e isso quando a gente consegue finalizar o ensino fundamental e médio e chegar ao ambiente académico
de formarespeitosa, pois ndo é o que a gente tem vivenciado nos dias de hoje.

Além disso, nés somos 50 milhdes de pessoas com algum tipo de deficiéncia. E um quarto da populacgo brasileira que
se declara com algum tipo de deficiéncia. E apenas 0,7% esta empregada no mercado de trabalho formal. Para autistas,
a gente ndo tem nem dados. E possivelmente a gente ndo vai ter tdo cedo, porque o Censo ndo tem a abrangéncia que
deveriater parafazer um levantamento de fato de quantos nés somos.

7123



Reunido de: 23/11/2022 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

E, para a salide, nds precisamos saber por que a auséncia de terapias na assi sténcia da salide, tanto narede publica quanto
na rede particular, porque, mesmo com a decisdo do STF, os convénios ainda ndo regularam a cobertura de terapias to
necessarias aos pacientes com algum tipo de deficiéncia.

E precisamos do mapeamento de pessoas autistas indigenas, quilombolas, pretos, LGBTQIAP+ e ciganos, que estéo
ficando sempre & margem no que diz respeito aos direitos da salide bésica e educacdo de qualidade.

Precisamos da ampliacéo de Caps e Capsi, de que a gente precisa nas regifes administrativas periféricas, com a mesma
qualidade de atendimento que esta no centro da cidade.

A gente precisatambém detransparénciadaesperade altas e encaminhamentos, para saber aquantidade de pessoas autistas
nas filas de atendimento de salide mental infantil e juvenil, a quantidade de criancas e adolescentes que foram também
desvinculados do atendimento, qual a motivagéo da quantidade de criancas que terdo "alta' - entre aspas - nos préximos
meses, com plano de atendimento para essas criangas e vincul agdo do servigo paragarantir acontinuidade do atendimento.

A gentetambém precisaanalisar e construir espagos de acol himento e assi sténcia para autistas em situacdo de crise, lugares
respeitosos e com atendimento adequado, ndo aos moldes manicomiais, que € o que a gente tem hoje.

Precisamos fortal ecer também o programa de desenvol vimento precoce para pessoas autistas.

E precisamosdelaudos. E importante analisar aresisténciados Capsi e dos Caps paraemitir laudos, que s30 os documentos
gue permitem o acesso a direitos garantidos a pessoas diagnosti cadas no espectro autista. A Lei 12.764, de 2012, cita esse
direito previsto. E, falando em laudos, a gente precisa de um projeto que seja sancionado em caréter de urgéncia que acabe
com a validade dos laudos, porque autismo é uma deficiéncia e deficiéncia permanente. Eu ndo vou me curar da minha
deficiéncia. Entdo, a gente precisa disso para ontem.

Agora, partindo para o ponto educacional, ao final de 2020, a gente foi surpreendido com o Decreto 10.502, que tem
como principal objetivo o interesse econdmico e que ndo leva em consideracdo os direitos humanos, uma proposta
completamente desfavoravel a Constituicdo Federal, a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, a Lei
Brasileira de Inclusdo. Esse decreto foi um flagrante retrocesso as conquistas obtidas em relacéo aos direitos humanos,
especificamente educacdo inclusiva. Eu sei que, no atual cendrio do nosso pais, a escola regular ndo estéa compl etamente
preparada para receber todos os a unos com deficiéncia, mas a escola especia ndo € e ndo pode ser a Gnica solugéo.

E eu acho que essa discussdo, sobretudo, € de politica publica, destinacdo de recursos, modelo de sociedade e néo de
escolhaindividual das familias, porque 84% dos estudantes brasileiros estéo nas escolas plblicas, cujas familias, em sua
maioria, s8o excluidas socia e economicamente e ndo estdo conseguindo nem tomar parasi a possibilidade de alimentar
os seus filhos. E ha muitos outros aspectos que demandam discussao, mas ndo ha como agente criar um cendrio inclusivo
sem gue esses pontos sgjam debatidos.

E inclusdo é umaagdo. Eu quero reiterar agui que inclusdo ndo é fazer hashtag narede social, videomanifesto em suposto
apoio ainclusdo, depoais de ter apoiado um Governo que trabalhou incansavel mente na promocéo da exclusdo de todas as
ordens contra as pessoas com deficiéncia e achar queisso vai salvar aeducacdo do pais. A inclusdo €, sobretudo, politica.
E defendé-la verdadeiramente, sem performance paraficar bonito nainternet, € um ato de resisténcia e valor que poucos
estdo dispostos afazer.

E eu falo de deficiéncia, porque autismo é uma deficiéncia, ainda que alguns insistam em colocar essa condi¢do como
algo a parte.

Dito tudo isso, so para finalizar, eu reafirmo que meu apoio e luta enquanto educadora inclusiva, mulher autista e mae
de autista é pela inclusdo de fato. Inclusdo ndo é caridade, inclusdo ndo é favor, inclusdo ndo é negociavel, inclusio é
um direito. E a gente precisareivindica-la, como a gente tem feito, e apontar a necessidade de um caminho de reparacéo
diante de uma histéria de cerceamento e de violéncia em relagdo as pessoas autistas. Entdo, inclusdo é principalmente
sobre a responsabilidade daqueles que acham que esse tema n&o |hes diz respeito, porque estéo tdo bem estabelecidos
no alto dos seus privilégios que seguem reproduzindo barreiras que nos impedem de viver na sociedade, de viver com
dignidade e de viver em comunidade.

Eu tenho outros documentos para compartilhar posteriormente, mas agradeco.

E éisso.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) - Eu
agradeco também avocé, Jéssica Borges, que é Diretorado Instituto Lagarta Vira Pupa.

Eu peco que o documento possaser compartilhado, depois enviado a Comissdo de A ssuntos Sociais, porquetodo o material
ficara disponivel no site da CAS (Comissao de Assuntos Sociais) para que o publico em geral possa também ter acesso
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aele, assim como a sua fala também, se tiver algum texto paraisso. Sendo, nés transcreveremos depois e enviaremos a
VOCé, paratermos uma copia definitiva, também com a sua autorizagdo. Esta bem? Obrigado.

Daqui apouco, ja passo a palavrade novo avoces, pois, ouvindo asfalas todas, isso pode nortear também depois as outras
consideracBes que devam ser feitas.

Passo, em seguida, apalavraa Sra. Laryssa Smith, que é Coordenadora do projeto Pré Autismo Floripa da Associacéo de
Pais e Amigos de Autistas (AMA) Floriandpolis. Ja nos conhecemos. Quero, ja de antemao, dar os parabéns de novo por
todo o trabalho que vocés desenvolvem. Seja muito bem-vinda.

A SRA.LARYSSA SMITH (Por videoconferéncia.) - Muito obrigada.
Bom diaatodos.
Meu microfone esta aberto? Serd? J&? Acho que sim, néo €?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Ja. Estatudo em ordem.

A SRA.LARYSSA SMITH (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom dia atodos.

Agradeco a oportunidade de estar aqui hoje numa audiéncia publica do Senado. Senador Flavio, obrigada pela
oportunidade.

Eu sou Laryssa Smith, sou de Floriandpolis, Santa Catarina, sou mée do Pedro, que € autista.

Em respeito as pessoas com deficiéncia visual, vou fazer a minha autodescricdo rapidinha: eu tenho 34 anos; sou uma
mulher branca; tenho olhos castanhos e cabel os loiros na atura dos ombros, que hoje estéo 1isos, soltos; eu uso uma blusa
preta; atrés de mim, tem um painel marrom e, aminha direita, umajanela.

Na minha cidade, Floriandpolis, eu idealizei um projeto social chamado Pro Autismo Floripa, porque... E aindabem que
aminhafaaveio apds a Jéssica, do Instituto Lagarta Vira Pupa, porque, sim, eu sei de todas auséncias de politicas
publicas, de todas essas barreiras, pois, como méae, tenho um filho nafilado SUS aguardando anos e anos por umaterapia
publica. Nao tenho muitos privilégios. Hoje, consegui ter um plano de salide, mas ainda é aguela questdo: "Ah, parao
meu filho fazer maisfono, eu preciso tirar apsicéloga’. Entdo, agente esta sempre dosando para que ele tenhaum suporte
necessario, mas aindando é o ideal. Entéo, sim, conhego toda realidade que a Jéssica citou, como mae.

Fui buscar, na minha cidade, o que eu poderia fazer, a0 menos aqui, para o meu filho e para tantas criangas que est&o na
mesmarealidade que a minha. Ent&o, aqui na minha cidade, em parceria com uma associacdo, que €aAMA Floriandpolis
(Associagdo de Pais e Amigos dos Autistas), buscamos a Prefeitura de Floriandpolis, através da Secretaria de Esporte,
Cultura e Lazer, e criamos o Pré Autismo Floripa. Entdo, essa parceria idealizou um projeto social que ainda esta em
construcéo, ndo € um projeto ideal, ndo oferece tudo o que deveria oferecer, mas esta caminhando paraser algo importante
na vida de muitas familias.

Eleaindanéo tem umaestruturaadequadanem todos os profissi onai s necessarios, mas, em pouco maisde um ano, hoje, nés
estamos atendendo mil criancas. "Ah, Laryssa, mas como é que vocé atende mil criancas em um espaco fisico?' E porque
nds of erecemos terapias em grupo de estimulagdo social e esportivacom profissionai s especializados, todos especializados
em autismo, psicologos, fonoaudidlogos, educadores fisicos, psicomotricistas, psicopedagogos, fisioterapeutas. Esses
atendimentos acontecem em grupo, equiparando as idades dessas criancas autistas de todos os niveis de suporte. A gente
ndo: "Ah, s6 vamos aceitar niveis de suporte 1, ja que em grupo a gente ndo vai conseguir atender”. Nao! A crianca que
esta |4 na sua vez na lista de espera entra no projeto, é atendida e € incluida nesse grupo. S6 que € um para um. Entao,
se eu tenho seis criancas em sala, eu tenho seis profissionais. Entdo, apesar de a gente ter esse atendimento em grupo,
a crianca é atendida e assistida de forma individualizada, sendo um para um. Entéo, se eu tenho seis profissionais, eu
tenho seis criancas sendo estimuladas a trabalhar as suas individualidades, mas também a socializagdo, que € uma das
dificuldades do autismo.

Isso tem trazido muita visibilidade. O proprio MEC veio nos avaliar agui no local, para ser um polo de estégio das
faculdades de Florianépolis. Fomos aprovados com uma nota boa e ja somos um polo de estagio das faculdades aqui da
grande Florianépolis. Agora, comegamos a receber varios estagiarios.

Quando eu digo que estamos em construgao, € porgue, realmente, estamos nos adequando a vérias formas de trabalhar o
autismo. A propriaFundagdo Catarinense também javeio acompanhar essaformadetrabal har em grupo que comecamos a
formalizar dentro do Pr6 Autismo. E, dessaforma, otimizamos tempo e espago, porque 0 nosso espago fisico é pequeno, e
ai, emvez de atender uma criangaacada50 minutos, nésatendemos seis, sete, dependendo do tamanho das salas, masainda
somos carentes de varios profissionais que s8o essenciais para o tratamento do autismo, indispensavels, como assi stentes
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sociais, neurologistas, psiquiatras, terapeutas ocupacionais, de que ainda somos carentes dentro do nosso projeto Pro
Autismo.

Hoje, aqui em Santa Catarina, em Floriandpolis, umafamilia ou uma crianca autista espera cerca de trés a quatro anos no
SUS parareceber a sua primeira consulta paraum laudo inicial de autismo, paradai comegar um tratamento precoce, que
dai jando existe. Entdo, como falar de tratamento precoce com uma crianga que aguarda quatro anos nafilado SUS? Nao
existe esse tratamento! E, depois que recebe esse diagnostico, ndo existe um tratamento, porque o meu filho esta numa
fila do SUS esperando esse tratamento depois do diagndstico ha quatro anos. Entéo, imaginem: se, apos o diagndstico,
a crianga espera por mais quatro anos, vamos falar ai de, pelo menos, a crianga com 0ito, nove anos para comegar um
tratamento no SUS. Ent&o, ndo existe tratamento precoce ainda.

O Pr6 Autismo atende criangas a partir de 18 meses. Entdo, sdo bem bebés. Essa sociaizagdo em grupo j& acontece desde
muito pequenos. A gente aceita esses bebés ja com o diagndstico fechado e também com investigacdo. Entdo, o proprio
Neim - aqui agente chama de Neim as creches - 0s envia para a gente com esses pré-laudos de investigagdo ou de algum
profissional especiaizado da &rea, pois a propria familia levou a um psicdlogo que encaminhou como investigagéo. A
gente j4 aceita com essa investigag@o para que, justamente, essas familias também tenham a oportunidade de comegar
um tratamento.

E atendemos até 18 anos. Entdo, estamos falando de jovens adultos. Hoje, no nosso projeto, inclusive, temos profissionais
autistas que foram diagnosticados tardiamente também, como a Jéssica comentou. Em muitas familias, pais relatam
também que seidentificam com as caracteristi cas de autismo. Infelizmente, também néo temos essa estruturade assisténcia
socia dentro do projeto parafazer um acompanhamento dessas familias e encaminhar paraagum especialistaparaavaliar
esses pais. E muito comum mesmo dentro dessas familias, dessa estruturafamiliar que o pai ou améae se identifique como
autista.

Ainda, como meta para 0 proximo ano, queremos, sim, incluir no projeto o tratamento para autistas adultos, para
encaminhamento para o mercado de trabalho, mas ndo sb para encaminhar para o mercado de trabalho, pois eu quero que
o Pr6 Autismo sejaum suporte. O que agente vé hoje é que " Ah, encaminhou para o mercado detrabalho..." ou que aquele
autista adulto ndo consegue se fixar, se estabilizar no trabalho, porque ndo tem um suporte fora da empresa. E, ai, aquela
empresa, por falta de conhecimento, na primeira barreira, dispensa aquele profissional com autismo por ignorancia, por
falta de uma adaptacdo. Assim como na escola, o autista adulto também precisa de uma adaptacéo no trabalho, e é isso
mesmo que eu quero fazer no proximo ano, esse suporte no mercado de trabalho. N&o s6 encaminhar, ndo sb gjudar esse
adulto, que agente encaminhe e o col oque para trabal har, mas que também ele tenha o suporte de um psicélogo, |a dentro
do Pro-Autismo, para esses atritos dentro do trabalho, para que ele ndo seja dispensado no primeiro momento, mas para
gue ele consiga se estabilizar no seu trabalho.

Em Floriandpolis... Floriandpolis € umacidade bastante inclusiva. N&o vou dizer que € um model 0 nem nadadisso, porque
estamos em construcdo também na cidade, mas é uma cidade bastante inclusiva. O Prefeito Topéazio, aqui, € uma pessoa
bastante acessivel, tem vérios projetos aqui, ndo s6 o Pré-Autismo, mas ONG Autonomia, Onda Azul, Autismo no Norte
dallha... Entdo, sdo varios projetos aqui dentro de Floriandpolis.

Tem uma piscina publica aguecida, aqui em Floriandpolis, onde se oferece terapia aguética para 0 meu projeto Pro-
Autismo, mas também para varias deficiéncias. Entdo, € uma estrutura que é de se pensar para, essa, sim, ser um modelo
para outras cidades. Essa piscina publica atende vérias demandas de pessoas com deficiéncia, idosos, a comunidade no
gera; entdo, € uma estrutura onde o0 ex-Secretério Ed Pereira viabilizou 0s recursos para cobrir, aguecer... Entdo, é uma
estrutura bem importante para a cidade.

Em Lajes, eu gjudel aimplantar o projeto, através do Vereador Ozair Polaco, com o Prefeito Ceron, eld, sim, éum modelo
mais estruturado, mais robusto, que oferece terapiasindividualizadas. L4, a gente conseguiu colocar médico neurol ogista,
assistente social. La, sim, a gente consegue dar mais suporte para as familias do que aqui em Floripa. Mas estamos
caminhando também para estruturar em ambas as cidades.

Tanto em Lages quanto em Floriandpoalis, oferecemos aterapiafamiliar, onde agente da o acolhimento paraessasfamilias.
Norma mente, a mae que acompanha essa crianca estd desamparada, sem rede de apoio, e ela encontra no Pro-Autismo
a assi sténcia minima necessaria através dos psicologos.
Dentro do Pro-Autismo, também criamos um projeto chamado Crianca Inclusiva - ai mais para a area da educacéo -,
onde criangas sem deficiéncia participam das terapias; elas participam de cinco sessdes. Temos umalistaimensa. Quando
criamos esse projeto, nem imaginel que teria tanta crianga inscrita. Mas essas criangas sem deficiéncia participam das
sesses e, ao final de cinco encontros, elas recebem o certificado de crianga inclusiva para levar para a sua escola e
ensinar para 0s Seus colegas 0 que aprenderam com 0S NOSSOS terapeutas, 0 que aprenderam com as criangas autistas - € na
prética- sobre neurodiversidade, sobre autismo. Entdo, € ainclusdo reversa: ensinar a propria crianga ao invés de ensinar
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o professor, que, muitas vezes, ndo val dar conta de ensinar |a para os seus 40 alunos o que € ainclusdo escolar. Entéo,
esse projeto Crianga Inclusiva é ensinar a propriacrianca; € algo que tem dado muito certo. Os préprios diretores elogiam
agente por esse projeto. As criangas se sentem muito motivadas a ensinar o que aprendem com a gente.

Enfim, esse é o Pro-Autismo. Euvim aqui, hoje, parafalar o que é o Pro-Autismo. Eu mesinto muito honrada. E um projeto
gue esta nascendo, que ndo € o ideal, mas que pode, sim, dar muito certo, que pode, sim, se expandir para outras cidades.
E eu sou a Laryssa, mée do Pedro, que tinha muita vontade de construir alguma coisa. Comecei com um projeto social.
N&o digo que é umareferénciaou queisso vai mudar alguma coisa, mas eu estou mudando alguma coisa na minha cidade.
Ao menos aqui, estou oferecendo tratamento digno para as familias, para as criangas... E digo para as familias porque
cuidar de quem cuidatambém é essencial. Sempre quis que cuidassem de mim. Tenho, sim, rede de apoio. Sou uma pessoa
muito privilegiada. Tenho avés, tios, pessoas que cuidam de mim, do meu filho. Entdo, que bom que eu posso oferecer
isso para mil criangas, mil familias que fazem parte projeto social que é o Pré-Autismo Floripa. Ent&o, muito obrigada
pela oportunidade de falar aqui hoje, de mostrar o Pré-Autismo. Para quem ainda ndo conhece e quiser acompanhar nas
redes sociais, é Pro-Autismo Floripa

Muito obrigada, Senador Flavio.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Agradeco a vocé, Laryssa, que é Coordenadora do Projeto Pré-Autismo Floripa, da Associacdo de Pais e Amigos de
Adtistas - Ama Floriandpolis. Até depois, no final, nos cinco minutos, vocé poderia abordar também a cartilha que foi
elaborada pelo Ministério Pablico, em conjunto com vocés também sobre o autismo e que eu acho pode ser pensada em
termos de Brasil também. Esta bem? Mas obrigado e sempre parabéns! Admiramos vocé, a diretoria, a equipe, aideia,
o trabal ho, tudo. Que bom!

Antes de passar parao MEC e paraasalde, eu s vou ler algumas perguntas que vieram pelo e-Cidadania - essaaudiéncia
éinterativa. Eu vou ler aqui bem rapidinho.

AdrianaMarques, do Paran& "As pessoas com espectro autista e afamiliarecebem apoio de algum programado Governo
Federal?'.

Laiza Anselme, do Rio de Janeiro: "Como as pessoas de baixa renda terdo recursos para educacdo da crianca autista com
apossivel diminuicao do beneficio dos R$6007", sempre lembrando que o Auxilio Brasil é para melhorar, ter comida, ter
outras condi¢des e temos que ter programas para o atendimento.

Josiane Campelo, do Mato Grosso: "Qual € o direito da mée universitéria em relagdo ao acompanhamento das terapias
de seus filhos autistas e a questdo da falta nas aulas?"'.

Gilderlan Gabriel, do Piaui: "Quais sdo os principais instrumentos de diagndstico para avaliacdo do espectro autista? A
aplicacdo nos casos concretos tem sido efetiva?’.

Giovanna Figueira, de Sdo Paulo: "Sobre aterapia ABA, é comprovado cientificamente para tratamento?”.

Carolina Paula, do Rio de Janeiro: "O que a salde publica oferece para as criancas autistas? Qual auxilio e orientagéo é
dado para os pais dessas criangas?'. Jafoi bastante abordado o problema, mas isso é recomendado.

"Como esta sendo plangjada a introducado de profissionais nas redes de ensinos publicas para o atendimento de criangas
autistas?'.

Marcelo Paintinger, do Rio Grande do Sul: "Como sera abordado esse tema nas escolas?'. A Laryssa, inclusive, sugeriu
uma metodologia.

Guilherme Marques, de Sdo Paulo: "Como ficaria a questdo dos medicamentos para a &rea, visto que vivem em falta,
s8o importados e caros?".

Hermes Correa, do Para "O uso do tratamento medicamentoso ainda € a principal ferramenta de controle dos sintomas
ou néo?".

Giovana Campos, de S&o Paulo: "E possivel estabilizar os sintomas do espectro autista?".

Deyse Rafaeli, do Parana "Qual o dever dos municipios na capacitacdo técnica de profissionais para atender essa
demanda? O que deve ser feito se ndo ha apoio?'.

Cristiane Soares, de S0 Paulo: "Como preencher um relatério escolar rico em informagfes que possam gudar 0s
especialistas narealizagdo do diagndstico. Quais exigéncias?'.
Raul Seixas, de Goias: "Como melhorar 0 ensino para as pessoas com autismo nas escolas publicas?'.
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Anna Gabriela, do Rio de Janeiro: "Ja existe regulamentacéo de testes para diagndstico de autistas adultos e umalei que
garanta maior validade dos laudos para eles?'.

Dani Luna, de Santa Catarina, da suaterratambém, Laryssa: "Ha alguma forma de possibilitar que o laudo que temos de
autismo ndo necessite de renovagao, j& que é uma condicao permanente?’.

S0 perguntas, muitas delas, muito importantes.

Nesse sentido, passo em seguida a palavra para a educagdo, para a Prof2 Nidia Regina Limeira de Sa, que é Diretora de
Educagso Especial. N&o &, Nidia? E um prazer em revé-latambém. Sgjamuito bem-vindal Da Secretaria de Modalidades
Especializadas de Educago do Ministério da Educagéo.

Com a paavra, entdo, Prof2 Nidia, e sgja muito bem-vindal

A SRA. NiDIA REGINA LIMEIRA DE SA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom diaatodos!
E um prazer estar aqui. Tenho a0 meu lado aminha colega Linair Moura Barros...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Paramim, pelo menos, estd um pouquinho baixinhaavoz, ndo sei se para os outros também. V océs estdo escutando bem?

A SRA. NiDIA REGINA LIMEIRA DE SA (Por videoconferéncia.) - Senador, vou procurar falar o mais alto possivel,
porgue aqui nés ja demos a carga completa no som.

Melhorou?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Agoramelhorou. E que eu também preciso colocar uma prétese auditiva um dia, para melhorar a audicdo. (Risos.)

A SRA. NiDIA REGINA LIMEIRA DE SA (Por videoconferéncia.) - O.k.

Bom dia colegas que estdo ai participando dessamesa. E um prazer estar aqui. Vou procurar ser bem répida no que temos
afdar.

Realmente, ns estamos precisando comegar por atuaizar aLDB, aLei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional, que
trata de transtornos globais do desenvolvimento e ndo acompanha a atualizagdo dessa nhomenclatura para Transtorno do
Espectro Autista. Mas agui no MEC nés ja encaminhamos documento nesse sentido para 0 Congresso, de modo que nés
j& pedimos a atualizacdo dessa homenclatura. Agora estad namao do Congresso.

Esqueci defazer minha autodescricao. Como sempre esquecendo. Mas eu sou umamulher branca, 63 anos, tenho o cabelo
louro, pintado e estou usando 6culos. E um prazer estar aqui falando com vocés.

Sim, com relagéo ao documento que jafoi enviado ao Congresso, acho que isso é uma coisa que interessa, porque alguém
ja estd, ja deu esse start, e [& no Congresso ja estdo discutindo isso. Com certeza, dentro de pouco tempo, teremos a
atualizagdo da nomenclatura.

Gostaria de dizer que nés estamos falando de milhares de alunos quando nds tratamos dos alunos com Transtorno do
Espectro Autista. S6 naeducagéo basica, ndstinhamos, em 2021, que é o Ultimo censo que nds temos, quase 300 mil alunos
identificados como alunos com autismo, 1,35 milh&o do publico daeducacdo especial, 1.350.921, paraser mais exata, 300
mil s8o alunos com Transtorno do Espectro Autista. Agora, isso ai todo mundo sabe. O dado que, as vezes, as pessoas hdo
comentam € que, de 2008 para 2021, teve um aumento da quantidade de estudantes com Transtorno do Espectro Autista
da ordem de quase 400%. Ent&o, € um nimero muito significativo. O gréfico é assim muito pronunciado mesmo.

Ent&o, nds agora conversamos muito sobre a questdo da avaliagdo. Inclusive, € um dos assuntos para essa audiéncia
publica. A questdo daavaliacdo dos aunos paraaidentificagdo dos alunos com Transtorno do Espectro Autistaérealmente
um assunto importantissimo em que nos ainda estamos carecendo de muita agdo, muita decisdo, muita orientacdo, muito
estudo de como fazer de maneira eficiente. E |6gico que uma avaliagio biopsicossocial € algo que a escola sempre fez,
porque a escola sempre trabalhou com esse ser geral, com esse ser integral, com esse ser completo. Agora, aavaliagdo da
deficiéncia, segundo as |legislagbes mais atuais, tem esse adendo e esse alerta, que as avaliages devem ser consideradas
a partir de critérios amplos, ndo critérios que envolvam apenas especificidades fisicas, sensoriais, cognitivas, de forma
isolada, mas, néo, que a avaliagdo sejafeita com base em fatores biopsicossociais.

Agora, naescola, nds estamos evitando um pouco usar essa expressao avaliacdo biopsicossocia parando confundir com
a avaliag@o biopsicossocial que é feita no &mbito da salde, tendo em vista o Beneficio de Prestagdo Continuada. Nos
estamos procurando evitar essa nomenclatura e usando a nomenclatura de avaliacdo multiprofissional e multidisciplinar
no contexto daescola. Ent&o, nos estamos falando dessaavaliagdo. E essaavaliagio que nosinteressaaqui nessadiscussio,
inclusive. E, quanto até a essa avaliacdo que a escola sempre fez, continua fazendo, mas precisamos cada vez mais ter
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expertise de como fazer melhor - ndo €?-, essaavaliacio éfeitapor umaequipe. E isso que dizem os marcos|legais, os atos
normativos na area da educagdo. Entdo, a escola deveria ter uma equipe multiprofissional, uma equipe multidisciplinar.
As vezes, a escolando tem, mas a Secretaria de Educagdo tem que ter; ndo tem como no ter. Ndo é?

Ent&o, quem participa dessa equipe? Professor com formagdo em educagdo especial. Esse € 0 primeiro que tem que estar
ali, porque, afinal de contas, é a pessoa que se dedicou a se especializar na educagéo especial, ou sgja, no atendimento
educacional especializado que esse estudante demanda. Entdo, essa equipe deve ser formada com um professor da
educacio especial, com os demais profissionais da &rea técnica, pedagdgica, com o psicologo e um assistente social... E
bom que se fale nesses dois profissionais porque existe agoraumale que diz que a escola pode contratar com recurso do
Fundeb o psicdlogo e o assistente social. Entdo, sdo dois profissionais que estdo, vamos dizer assim, com lugar garantido
nessa equipe. Agora, € claro que no precisa ser O esses. Todos os outros profissionais que atendem o estudante - o
meédico, o fonoaudidlogo, o terapeuta ocupaciona -, todos esses devem ser convidados a compor uma eguipe de avaliagcéo
de um estudante com Transtorno do Espectro Autista muito especialmente. As vezes, tem estudante cuja avaliagdo é mais
simples. Um estudante como a minha filha, surda congénita. E profunda. E mais fécil uma avaliagio para ela, mas, para
uma pessoa com Transtorno do Espectro Autista, com certeza, vai demandar muito mais conversas, entendimentos.

Agora, essa avaliagdo tem que se basear na interlocugéo entre as areas, mas ndo no paradigma clinico. Que fique muito
claro que o paradigma clinico € para a area da salide, mas, na érea da educacgéo, o paradigma que conta € o paradigma
educacional. O professor € um especialista em desenvolvimento humano, mas ele trabalha com as préticas pedag6gicas.
Ent&o, o foco ndo é o paradigma clinico. Todos esses profissionais trabalham juntos na visdo da intersetorialidade, mas
ndo na visdo do privilégio da area médica, que é uma coisa que a gente observa muito nas escolas ainda, e nds temos
trabalhado para dizer que, no ambito pedagdgico, o que conta é a perspectiva educacional .

Entdo, essa equipe multiprofissional deve considerar as contribuicfes, sim, tanto das politicas pblicasintersetoriais como
dos profissionais da area da salde, da assisténcia social e tudo, mas ndo privilegiando. Que isto fique muito claro! E al,
guando essa equipe se redine para fazer, entdo, uma avaliacdo de um estudante com Transtorno do Espectro Autista ou
com suspeita disso, 0 que essa equipe vai produzir? S6 mais um pouquinho. A equipe vai produzir o qué? Umaavaliacdo
multiprofissional, ndo um diagndstico. Ent&o, a equipe escolar ndo produz diagndstico, ndo produz laudos; ela produz
um relatorio de uma avaliagdo multiprofissional educacional, e essa avaliagdo ndo tem que ter foco nas limitagdes das
pessoas, nem nas caracteristicas que levem para o lado dos impedimentos, das defasagens. Ela tem que ter foco nas
possibilidades, nas potencialidades da pessoa e nos impedimentos sociais, porque essa equipe vai apontar como procurar
convencer as barreiras sociais e paraisso € muito importante que esse relatorio estgja atrelado a construgdo de um plano
de desenvolvimento individual e escolar. Esse plano pode colocar como anexo o laudo da &rea médica.

Um laudo da area médica € importante? Da érea clinica? E importantissimo, mas n&o € imprescindivel. Entfo, a escola
jamaispodejustificar arecusade matricula, o que é crime, etambém n&o pode recusar, de maneiranenhuma, o atendimento
educacional especializado, a que essas pessoas tém direito constitucional. N&o é isso?

Entdo, as vezes a Secretaria de Educagdo compfe uma equipe dessa para atender de modo itinerante as demandas, as
necessidades, ou, entdo, se a secretaria € de um municipio bem pequeno e tal pode constituir equipes ad hoc, ou sgja,
constitui uma equipe para atender um caso, dois casos, trés casos, depois aguel a equipe se desfaz, depois se recompde de
outraforma, mas equipes parao estudo de caso, porque todo caso de pessoa que precisade umaavaliacdo multiprofissional
precisa ser feito por uma equipe, ndo € por uma pessoa so, ndo é apenas pelo professor de salade aula.

Entdo, terminando, eu gostaria de dizer assm, que nds estamos labutando, trabalhando para avancar qualitativamente
nessa questdo. Nds estamos finalizando uma notatécnicaque vai ajudar afazer a sintese das Ultimas discussies sobre essa
guestdo da avaliagdo na escola e nds estamos também compondo um GT para a criagéo da rede de formacdo continuada,
no &mbito da Renafor, que é a Rede Naciona de Formacdo de Profissionais da Educacéo. Entéo, vérias universidades
trouxeram essa possibilidade de se fazer umarede, para traba har em rede com a formacéo.

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. NiDIA REGINA LIMEIRA DE SA (Por videoconferéncia.) - Sim, ela estalembrando bem, essa rede nacional
de formacdo continuada para a formag&o de profissionais que atuar&o com o Transtorno do Espectro Autista. Ent&o,
dentro da Renafor, um GT que vai discutir a construgéo dessa rede, varias universidades e institutos federai s trabalhando
juntamente para a formag&o continuada dos profissionais que estéo trabalhando nas redes de ensino com alunos com
Transtorno do Espectro Autista.

Jafinalizando, queria dizer também que nés, em vez de fazermos muitos documentos... Porque nds até gostamos muito
de vérios documentos que tém, que sdo maravilhosos, como, por exemplo, a colegdo saberes e fazeres, ndo €?
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(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. NiDIA REGINA LIMEIRA DE SA (Por videoconferéncia.) - Saberes e Préticas. E uma colecio muito
interessante, que fala muito dessa quest@o do autismo. Nés resolvemos focar na elaboragdo de cursos. Entdo, para quem
ndo sabe, nds estamos com 15 cursos autoinstrucionais no Avamec com vagas ilimitadas. N6s ja temos hoje 120 mil
pessoas fazendo esses cursos de 90 horas, e um deles € para atendimento educacional especializado para pessoacom TEA.
Nés estamos inclusive em parceria com a Universidade Federal do Piaui para que, a partir do aproveitamento de estudos
desses cursos no Avamec, a Universidade Federal do Piaui possa certificar pessoas, que vao fazer um complemento de
uma especializacdo em atendimento educacional especializado, e paraisso séo 13 mil vagas. A porta de entrada so esses
cursos do Avamec. Nés conseguimos, em trés anos, fazer um aporte de 500 milhdes para potencializar ou criar 20 mil
salas de recursos, porque a gente acredita que a sala de recurso € um espago privilegiado e toda escola inclusiva deve
ter uma sala de recursos. Fazia muito tempo que ndo havia destinagéo financeira para essas salas, mas nés conseguimos,
mesmo com a pandemia, nds conseguimos 20 mil salas de recursos, por meio desses 500 milhdes.

Ent8o, estamos ai trabalhando ainda para que n6s possamos criar as diretrizes operacionais para o0 atendimento aos
estudantes autistas, junto com o Conselho Nacional de Educacdo, estamos trabalhando bem. Ja comegamos a consulta
publica de uma diretriz, que é de atas habilidades, a préxima seré para o Transtorno do Espectro Autista, e, assim, nos
estamos correndo muito para que esse publico, que é um publico alvo importantissimo da educacdo especial, possa ter
0 atendimento que merece.

Agradeco aatencdo devocés. A gentefalameio atrapal hado por contada pressaem relacdo ao tempo, mas estamos aqui no
Ministério da Educacdo dispostos areceber vocés ou receber sugestdes. V océstodos quefalaram ai séo muito bem-vindos.
E obrigada ao Senador Fl&vio Arns, que é uma pessoa com guem a gente conta muito e que nos gjuda demais. Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
NOs é que agradecemos, Nidia ReginaLimeirade Sa, que é Diretora de Educagéo Especia da Secretaria de Modalidades
Especializadas de Educagéo do Ministério da Educacao, e equipe.

Eu s6 quero lembrar que muitos dos alunos nadrea do espectro autista, como jafoi falado inclusive, podem estar nacreche,
na pré-escola, nas sériesiniciais do ensino fundamental, nas séries finais, no ensino médio, na educacdo profissional de
jovens e adultos, e adultos, inclusive, como ja foi abordado, e o que foi aprovado no Senado Federal foi a criagdo do
Sistema Naciona de Educagdo. Entdo, isso vai permitir que hagja uma instancia em que havera a participacdo de cinco
representantes do MEC, cinco representantes das secretarias municipais de educagdo, uma pessoa por regiéo do Brasil, e
cinco pessoas das secretarias estaduais de educagdo, uma por regido do pais. Ent&o, o tema atendimento da pessoa com
espectro autista do ponto de vista da educagdo podera ser uma pauta em que haverd a negociacgdo e a pactuagdo: o que o
Governo Federal vai fazer, o que os estados tém que fazer e o que os municipiostém quefazer eisso constar como decisdo.

Ao mesmo tempo, tem a Camara de Apoio Normativo, porgque a gente tem Conselho Nacional de Educacdo, estaduais e
municipais. A mesma coisa, cinco pessoas do nacional, cinco dos municipais, cinco dos estaduais para como isso podera
ser normatizado e os conselhos municipais inclusive serem orientados nesse sentido. Ent&o, € um Sistema Nacional de
Educacgo, que agora esta sendo debatido na Camara dos Deputados, mas esperamos que, até 0 ano que vem, isso esteja
aprovado.

Obrigado, Nidia. Dagui a pouco, a gente passa a palavra para as consideragOes finais. Estd bem?

O Sr. Angelo Roberto Gongalves, sejamuito bem-vindo também, Coordenador-Geral de Salide daPessoacom Deficiéncia
do Ministério da Salde. Essa articulac8io com a salide € muito importante.

Com apaavra, Dr. Angelo.

O SR. ANGELO ROBERTO GONCALVES (Para expor. Por videoconferéncia.) - Bom dia, Senador! Bom dia aos
demais colegas, aos demais expositores, a colega Nidia, do Ministério da Educacdo!

Eu sou um homem branco, cabelo castanho, uso 6culos, estou com uma camisa branca e um terno cinza. Senador, eu fiz
uma apresentacdo. Eu vou disponibilizé-la. (Pausa.)

V océs enxergam?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Enxergamos.

O SR. ANGELO ROBERTO GONGCALVES (Por videoconferéncia.) - O.k.
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) - S6
gue eu acho... Eu ndo sei se ndo esta ai natela cheia. Pode colocar natelacheia?

O SR. ANGELO ROBERTO GONGALVES (Por videoconferéncia.) - Paramim ela esti natela cheia.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Ah, esta natelacheia Estdbom.

O SR. ANGELO ROBERTO GONCAL VES (Por videoconferéncia.) - E o sistema do Zoom. Aparece meio cortado,
ndo é?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
E, mas esta bem.

O SR. ANGELO ROBERTO GONGCALVES (Por videoconferéncia.) - O.k.

Bom, é importante falar, depois de todas as colocacfes dos colegas que me antecederam, que a hossa coordenagéo é
a Coordenacdo-Gera de Salde da Pessoa com Deficiéncia aqui do Ministério da Salde. Ela estd dentro da Atencéo
Especializada em Temética e dentro da Secretaria de Atencdo Especializada.

Quando nds falamos sobre a temédtica do espectro autista, ele estd também em outras coordenagdes. Ele estd na
Coordenacdo de Salide Mental, e ele estd também na Coordenagdo da Crianga, dos Ciclos de Vida, que fica na atencéo
priméaria. Eu estou aqui representando a Secretaria da Atencéo Especializada. Ent&o, ndo constam no nosso escopo, por
exemplo, os CAPS, que ficam dentro da salide mental. E bom esclarecer para que ndo tenham duvidas do que vocés
possam questionar.

Fica como sugestao também, dentro das colocagdes, das davidas também que foram apresentadas de, numa proxima,
reuni 8o convidar a SecretariaNacional dos Direitos da Pessoacom Deficiénciado Ministério daMulher, FamiliaeDireitos
Humanos; o Ministério da Cidadania, ondeficao BPC. E por que ndo o daeconomia, ondeficao pessoal que daoslaudos?
Eu acho que seria pertinente também a participagéo deles.

A nossa rede de cuidado da pessoa com deficiéncia, o Centro Especiaizado em Reabilitagdo vem aqui buscando uma
atencdo integral as pessoas com deficiéncia, dentro de um projeto terapéutico singular, e ndo um atendimento que era
um atendimento Unico e um atendimento que visava a um cuidado somente. Entdo, ele vem trazer o diagnostico, o
tratamento, a concessdo, a adaptacdo, a manutencdo, a tecnologia assistida. A visdo do CER é trabalhar dentro de uma
equipe multidisciplinar, com uma ambiéncia, visando aqui a reabilitacdo, a autonomia e a independéncia do paciente.
Esses sdo os focos do nosso servico. Eles podem ter areabilitacdo intelectual, fisica, auditiva e visual.

Ainda temos as oficinas ortopédicas, onde nés fazemos a dispensagdo da confecgdo e adaptacdo de oOrteses e proteses, e
0s servicos de Unica modalidade. O que séo os servigos de Unica modalidade? S&o aqueles servicos que la no passado,
quando foi implementado o CER, tiveram a oportunidade, mas preferiram continuar com aquela modalidade Unica, que
pode ser fisica, pode ser intelectual, pode ser visual ou auditiva. NGs estimulamos, inclusive até hoje, que esses servicos
virem o CER. E de interesse do Ministério da Salide isso, mas ainda temos algumas entidades que procuram fazer como
maodalidade Unica. Ent&o, eles ainda pertencem a nossa rede.

Entdo, éimportante, diante de varias colocagles, eu li ai um pouco do chat também, como se entrano Centro Especializado
em Reabilitacdo? A demanda sempre comega na atencdo priméria, nas unidades basica de salide, naunidade dafamilia, na
academia de salide, para que ele possa vir aqui para a nossa atencao especializada, onde fica o CER, onde ficam também
os ambul atérios de especialidades, onde ficam os CEOs, as nossas oficinas. Também faz parte da atencdo especializada a
atencdo hospitalar de emergéncia, nos centros odontol 6gicos, nos hospitais de curta permanéncia. E o programa Melhor
em Casa. E importante colocarmos aqui para vocés. E a ideia é que o paciente faga um ciclo agui, ndo é? Entdo, néo
necessariamente ele precisa continuar no CER; ele pode vir de alta, voltar para um hospital de curta permanéncia, se for
0 caso, elefor reabilitado 14, 0 Melhor em Casa, ou até mesmo na unidade basi ca de salide, que direcionara esse paciente.

Esseaqui é o cendrio que ndstemos hoje, ndo €? Nostemos, espal hados pel o nosso pais, 274 CERS, 47 oficinas ortopédicas
e 237 modalidades Unicas, totalizando 511 servigos no nosso pais. E é também do interesse do Ministério da Salide que
isso se amplie. Eu acho isso extremamente importante e pertinente colocar. S6 que o SUS é tripartite, ndo €? Entéo, da
mesmaformaque eu falo para vocés que é de interesse do ministério, também éinteresse la do municipio, de 0 municipio
conversar com o estado, e o estado fazer o pleito ao ministério.

Ainda temos 7.013 servicos gque sdo credenciados pelo SUS. O que sdo esses servigos? Sao agueles servigos Unicos,
municipais, alguns estaduais, e alguns que podem ser aqui entidades privadas, entidades filantropicas, que tém uma
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pactuacdo com prefeituraslocais. E os Centros Especializados Odontol 6gicos, nos temos 1.186 em nosso pais, sendo que
615 sdo aderidos a nossa rede. Isso fica em outra coordenagéo, e nos articulamos para que tenha ampliagéo.

Aqui eu... SO voltar aqui, s6 um minutinho. N&o, € esse mesmo.

Eu tenho aqui, € importante falar quais sdo as competéncias e colocar para vocés que o SUS, desde a sua concepgao, €
tripartite. Entéo, existe aqui o financiamento do Governo Federal, que vem com uma parte, existe o financiamento do
Governo municipal, que vem com outra parte, e vem o Governo estadual . 1sso se completa.com o todo. E cabe aos estados
€ municipios aimplementacéo e a coordenagdo de um grupo condutor, contratualizacdo com os pontos da atengao salide
sobre a sua gestéo, incluindo o respectivo financiamento - porque eles também déo esse aporte -, 0 monitoramento e a
avaliacdo darede.

Entdo, caso 0 servico daL aryssa, [&de Floriandpolis, diga: "Poxa, eu meinteresso em ser um CER. Poderiavirar um CER,
um CER Il ou alguma coisa assim?'. Entdo, do que ela precisa? Elavai pactuar, por esse grupo condutor, primeiro com
0 municipio, para 0 municipio conversar com o grupo condutor do estado. Ali existem os critérios para ele ser habilitado.
Se entrar nesses critérios, vai para uma aprovagdo. Se ele velo para 0 Governo Federal, nés avaliamos e fazemos essa
habilitagdo. Se estiver tudo em ordem, sim. Esse é o caminho. Volto a dizer que € interesse do Ministério da Salde que
tenhamos muitos mais servigos do que o0 que nds temos.

E a competéncia, aqui, da Uni&o, é coordenar a politica, avaliar aimplementacdo, o financiamento, 0 monitoramento da
nossa rede em todo o territério nacional.

Aqui, mais ou menos, sd para vocés terem uma ideia, € 0 que precisa para ser ter uma habilitacdo de um CER e uma
habilitacdo de uma oficina ortopédica. Dentro do plano de acdo do Estado, eles fazem um diagndstico situacional onde
levam em conta estatisticas, levam em conta se tem servigos ou n&o.

O desenho regional da rede, incluindo agdes e componentes da atengéo bésica e especializada hospitalar. Foi 0 que eu
falel paravocés, ele tem que conversar, ndo pode ser diferente disso.

A contratualizagdo dos pontos da aten¢do da rede privada a pessoa com deficiéncia pelo responsavel, observando a
responsabilidade da rede para aimplantag@o e acompanhamento desse grupo condutor, que € estadual.

A partir disso, existe o Oficio Circular n° 4, do Ministério da Salide - pode pesquisar |a. E o Oficio Circular n® 4, do
Ministério da Salde. Ali estéo os critérios de habilitagdo dos servigos. Um exemplo que nés podemos citar: existem 700
mil habitantes, se isso foi aprovado na CIT, que é a Comisso Integestores Tripartite, de 700 mil habitantes, num raio
de 700 mil habitantes. O instrutivo de reabilitagdo, também esta disponivel no site do Ministério da Salde. Se ja se tem
0 servico, eles precisam algumas adaptacoes e a andlise do Grupo Condutor Estadual aprovado na comisséo bipartite. A
partir dai, ele vem para o Ministério da Salde para ser avaliado.

Aqui no Ministério, também, nds fizemos um trabalho, junto com outra Secretaria, a Sctie (Secretaria de Ciéncia e
Tecnologiae Insumos). A expertise dela é fazer novos medicamentaos, protocolos clinicos etc. Em acordo com eles, foram
desenvolvidos protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas para o PCDT de comportamento agressivo do TEA. Ele visa
afazer o norteamento, sugerir, sobretudo aos profissionais, tratamento medicamentoso, complementar. Ele também esta
disponivel aqui no site do Ministério da Salde.

Vamos correr aqui um pouquinho por conta do tempo.

Fizemos, também, junto com a Coordenacdo de Salde Mental, junto com a Coordenagdo da Crianga, a linha de cuidado
do Transtorno do Espectro Autista. Ela se encontra nesse endereco linhasdecuidado.salide.gov.br. Elafoi elaborada ndo
s6 pelo ministério, mas nds trouxemos a sociedade civil, nds trouxemos aqui especialistas, médicos, psicdlogos e toda
a equipe multidisciplinar. Tivemos a contribui¢cdo do William também, o Willian Chimura, que € uma pessoa autista,
Presidente da associacdo dos autistas pela inclusdo; o Nicolas Brito, que € outra pessoa com TEA, que é um escritor,
fotografo premiado, e o objetivo dele foi esclarecer ao servico a forma de centrar o cuidado ao paciente e as suas
necessidades, mostrando aqui um percurso assistencial. Essas davidas, como foi colocado agui, nos trouxeram muita
preocupacdo, Laryssa, por conta de ndo chegar isso a vocé. 1sso esta disponivel. Ent&o, também é um erro nosso ndo
publicizar isso. Nés vamos passar para a nossa rede, passar para o0 grupo condutor de todos os estados e pedir para que
mostrem essa linha de cuidado, porque essa davida do segmento ndo pode acontecer.

No ambito da pandemia, nés fizemos o tel eatendimento e o telemonitoramento da reabilitacdo intelectual. Isso aqui foi
de extrema importancia por conta de as pessoas estarem em casa, por conta de precisarem de algum tipo de atendimento.
Ent&o, nos fizemos esse procedimento. Ele estaincluso natabela SUS, e nds queremos que el e continue, nds trabalhamos
paraisso, e visa 0 constante acompanhamento, atendimento e monitoramento das orientacdes realizadas a distancia, por
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meio do teleatendimento. 1sso aqui ndo tem como voltar, foi um avango muito grande. Com as pessoas que, naturalmente,
conseguem fazer esse tipo de tel eatendimento, isso, junto com 0s NOSSOS servi¢os, tem dado bastante resultados.

Fizemos também, e acho que foi um avanco muito grande - langamos isso, Senador, em marco deste ano -, um
programa dentro da tabela SUS que € o atendimento e acompanhamento do paciente em reabilitagdo do desenvolvimento
neuropsicomotor. O que ele €? VVou ler adescrigéo para vocés. Ele destina-se aacompanhamento, avaliagéo, estimul ago,
orientagdo, relacionados ao neurodesenvol vimento, por meio da utilizagdo de recursos fisicos, comportamentais, préticas
integrativas, entre outras, visando a aquisicdo de habilidades e o desenvolvimento de fungbes motoras, sensoriais e
executivas para ainclusdo social do paciente.

Ent&o, uma queixa constante que vinha paranos era: "Olha, onde o meu filho faz tratamento, ele faz tratamento com uma
técnica especifica e ela ndo consta na tabela SUS". Essa técnica ndo consta, mas consta esse tipo de atendimento. Ent&o,
ele é um guarda-chuva que pode englobar inimeras técnicas que se utilizam, sgja o préprio modelo ABA, entre outros,
ele pode lancar isso daqui. S6 quero lembrar que esse componente da tabela € um componente federal e ele deve ter o
aporte do municipio e dos estados.

Fizemos também, em 2014, as diretrizes de atencdo areabilitacdo da pessoa com o Transtorno do Espectro Autista. Sobre
esse guia de 2014, por conta ai de "n" situagtes e véarios estudos, no ano passado, fizemos uma reunido com grupos de
especialistas e nds estamos atualizando essas diretrizes. Tem sociedade civil, tem aguel a equipe de especialistas, como eu
jahaviafalado anteriormente e, entdo, em breve, ele estara atualizado.

Fizemos também cursos de capacitacdo profissional, 0 que se questionou um pouco onde se poderia encontrar. E nés
fizemos esses cursos de qualificagdo para a pessoa do cuidado a pessoa com deficiéncia no &mbito da reabilitacdo. Ele
fica na plataforma unasus.gov.br/cursos. E um ambiente virtual, €le tem suporte de Libras. Nos ofertamos 90 mil cursos.
S0 5 mil vagas, com cursos de 30, 40 horas, todos el es of ertando certificado. E, entre el es, nds temos esse curso aqui, que
€ 0 Curso de Atencdo a Reabilitagcdo da Pessoa com TEA, que é autoinstrucional em um ambiente virtual, e capacitando
aqui os profissionais. Ele tem como foco a habilitacdo e a reabilitacio, considerando a especificidade dos individuos e o
acolhimento afamilia. Esse curso, dentro da plataforma Unasus, € o curso mais acessado. NGs jativemos 53.821 inscritos
e 14.259 aprovados aqui, concluidos, pelo pais. E um curso bastante interessante aqui; ele é voltado aos profissionais
principal mente.

E vem aqui o Pronas, que, embora hoje nés ndo tenhamos novos projetos, porque a continuidade do programa esta
em aprovacdo ai no Legidativo, nds temos projetos acontecendo. Entéo, esse € um projeto de isencdo fiscal, que veio
aqui como um aporte para 0 Ministério da Sallde. S8o projetos apoiados mediante incentivo de empresas doadoras,
desenvolvimento de instituicdes e pessoas juridicas.

Dentro desses projetos, nés tivemos, entre 2013 e 2019, 121 projetos, que sdo projetos de assisténcia socia, projetos de
apoio, emprego apoiado, com um investimento de 104,673 milhdes. E nos tivemos aqui, com esses projetos que muitas
entidades filantrépicas fizeram, as APAES, Pestalozzi, entre outras, aproximadamente 1.885.235 atendimentos, com o
apoio desse programa, o que foi bem interessante.

Entdo, assim, emlinhasgerais, eu queriamostrar paravocés qual € o cenario aqui que ndéstemos, quais sao osinvestimentos
dentro da Rede de Cuidado & Pessoa com Deficiéncia, dentro do CER. E de interesse do Ministério da Satide que existam
agui novos servigos. A ideia é crescer. N6s ndo podemos ficar estacionados. Entendemos que isso € pouco, mas sO
lembrando que a demanda comega ai na atencdo primaria, que as solicitaces tém que partir do municipio, do municipio
para o estado, para chegar aqui ao Governo Federal.

Agradeco atodos.

Muito obrigado, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.)
- Agradecemos a vocé também, Dr. Angelo Roberto Gongalves, que é Coordenador-Geral de Salide da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Salde.

Eu quero dizer a todos e todas que nos acompanham que nos temos tido, assim, uma abertura muito importante, boa,
tanto do Ministério da Educacdo como do Ministério da Salde, na pessoa do Dr. Angelo, que coordena essa area, para
debates, discussies, encaminhamento de dividas e, inclusive, estano ar tudo que foi dito nareunido de hoje também para
gue possa orientar, em funcdo da audiéncia publica, as pessoas, 0s expositores, expositoras e as entidades, em geral, pelo
Brasil, em func&o do que foi levantado.

O Dr. Angelo mencionou, de maneira muito correta e adequada, a necessidade de se convidarem outros ministérios
também, que também sdo importantes e, no fundo, o Ministério da Economia também é essencial para isso também, s6
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que, para comegarmos, foram convidados os dois ministérios. A assisténcia seria também muito préximo mais a salide,
educagdo, mas vamos expandir isso para assisténcia, trabalho, direitos humanos, economia, ndo ha divida disso. A gente
agradece também. Quero destacar também que sdo pessoas comprometidas em melhorar a situagéo pelo Brasil. Falo isso
com convicgao também.

Vamos voltar para a primeira pessoa, agora ndo ultrapassando cinco minutos, pode ser menos. Quando faltarem 15
segundos para o final, também havera o sina e, entdo, cada um tera essa possibilidade de, tendo escutado, pensado, as
vezes, alguém esqueceu de dizer alguma coisa que consideraimportante.

Entdo, vamos comecar pela primeira, mas eu acho que a Dra. Renata teria que sair em funcdo dos compromissos na
Defensoria Publica de S&o Paulo. Acho que elando esta nos acompanhando, ndo é? A Renata Tibyrica

A SRA.RENATA FLORESTIBYRICA (Por videoconferéncia.) - Eu consegui retornar, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Que bom, que bom!

Entdo, eu passo a palavraavocé, Dra. Renata Tibyrica, representante da Defensoria Publica do Estado de S&o Paulo.

A SRA. RENATA FLORESTIBYRICA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada, Senador.

Eu entendo que a gente, de fato, precisa ainda avancar em algumas questdes referentes tanto a salide, quanto a educagao,
guanto a assisténcia social. Como eu comentei na minha fala, a gente tem a garantia desses direitos prevista em lei, na
prépria convencdo, naLei Brasileirade Inclusdo e naLe de Autismo, que € a 12.764.

SO que na prética as pessoas ainda sentem a dificuldade de efetivagdo desses direitos. E uma das coisas que gera
muita angUstia para nos, que estamos na Defensoria PUblica e atendemos as pessoas mais vulneraveis, € a necessidade
muitas vezes de judicializar praticamente tudo para poder garantir a efetivacao desses direitos. 1sso causa anglstia, causa
sofrimento, causa prejuizos principal mente para as pessoas com deficiéncia, paraas pessoas com autismo, porque demora
muito tempo para elas conseguirem, de fato, aquilo que j& é um direito, que é garantido em lel e que, na prética, ndo €
disponibilizado de imediato.

O ideal é que a pessoa pudesse ir ao 6rgao publico quando ela necessita daquele direito e o pudesse obter ja de imediato.
A partir do momento em que ela precisa procurar a Defensoria Plblica, precisa procurar o Ministério PUblico, precisa
procurar um advogado particular, o direito delaja estd sendo violado e elavai ter dificuldade no sentido de poder, defato,
garantir que todas aquelas questdes que estdo postas, possam retornar para ela no sentido de garantir um futuro diferente.

A gente tem vérias situacdes na Defensoria que nos chocam muito de pessoas que ndo receberam nenhum atendimento
de salide, nenhum apoio na escola durante a vida inteira e acabaram chegando aidade adulta altamente dependentes. Isso
tem um impacto para o Estado, no sentido de que, quando vocé ndo investe na infancia e na adolescéncia, e vocé ndo
garante que o adulto tenhaindependéncia e autonomia, acaba que vocé tem um custo paragarantir servicos de assisténcia
socia ja na idade adulta, fora o quanto isso prejudica, principalmente as mulheres, as maes, que sdo chamadas muitas
vezes de mées atipi cas, que sdo maes sol o, que acabam ficando sozinhas, sem nenhum apoio, muitas vezes, dasuafamilia,
e com seu filho, tendo que lidar com essa situacdo ao longo de toda a vida. Abre mdo dos seus sonhos, abre mao de
tudo pelafaltajustamente de um atendimento adequado narede publica. E eu falo justamente em relacdo as pessoas mais
vulneravels, porque, embora o dinheiro possa garantir muitas vezes um atendimento, ndo necessariamente, de fato, esse
atendimento acontece, mas para as pessoas que ndo tém nem dinheiro, as vezes, para se alimentar, ndo podem conseguir
pagar atendimento de salde e tém que usar do servico que esta disponivel. E, se esse servico ndo é de qualidade, acabam
sendo prejudicadas.

Entdo, espero que esta audiéncia possa ter colocado luz em varias dessas questdes e que a gente possa comegar a refletir
einclusive trabalhar em conjunto com o0 Congresso Nacional no sentido de resolver essas questdes pontuai s que existem,
até para que esses direitos, de fato, venham a ser efetivados. E 0 que a gente espera, principa mente neste momento em
gue a gente estd comemorando dez anos da Politica Nacional de Protegdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.)
- Agradeco de novo a vacé, Dra. Renata Tibyricd, as colocagdes muito pertinentes, muito boas, como transformar a
legislacdo, os direitos, em realidade, quer dizer, concretamente, como politica publica, ndo precisando ir para a Justica,
nem para a Defensoria, nem para o Ministério Plblico, para qualquer coisa. E sempre lembrando que educagéo e sallde,
vamos dizer, so tripartites. Ai, eu acho que a gente tem que pactuar sempre, bastante, o que o Estado, o municipio e
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0 Governo Federal tém que fazer, olhar, deixar claro, no caso especifico discutido hoje, da pessoa com autismo. Mas é
verdade.

Vamos continuar em contato. N&o queremos ir para o inferno, com todas essas audiéncias, que o inferno esta cheio de
gente de boas intengdes. Queremos todos ir para o céu. Quer dizer, boa intencdo e prética coerente. Muito bom.

Passo a palavra a Sra. Lilian dos Anjos Lordelo, que é representante do Centro de Orientagdo M édico-Psicopedagdgico
de Brasilia

A SRA.LILIAN DOSANJOSLORDELO (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Bom, eu vou falar como é importante
ouvir realmente falas de varias pessoas e de varios locais, no discurso da questdo do autismo. Como o representante
do Ministério da Salde pode trazer uma perspectiva que traga tecnologias sofisticadas, como um atendimento mais
especializado, que é oferecido pelo CER e até dessa questdo que foi muito discutida na época que se lan¢ou a atuagéo
sobre casos de comportamentos agressivos graves, no TEA, que ndo respondem a medicamentos... Ao mesmo tempo, eu
acho muito interessante... (Falha no audio.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) - O
problema na comunicagdo foi paratodos ou s paramim?

A SRA.LILIAN DOSANJOSLORDEL O (Por videoconferéncia.) - Falhou?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Para vocés esta bem? Esta bem, estd bem, melhorou agora.

A SRA.LILIAN DOSANJOSLORDEL O (Por videoconferéncia.) - Bom, mas € nesse sentido de que tem uma questdo
num ponto datecnologia que é vistatalvez por instancias mais administrativas nacionais e que na ponta a gente tem essa
guestéo de as vezes ndo ter acesso a medicacdes simples, que até estdo padronizadas na relacdo de medicamentos, mas
gue ficam em faltam nesses servigos, e agente ndo chega nem a caracterizar a ndo resposta as medicagdes para ter acesso
aumatecnologia mais avangada para se ter essas Coisas.

Eu falo as vezes de dois lugares e me mobilizam as vezes algumas falas, porque eu sou psiquiatra e também sou mée de
uma crianga que tem autismo e eu me incomodo muito, como mée, menos como profissional, mais como mée do ponto
de vista de reabilitagdo. Porque da a impressdo de uma crianga que néo esta pronta, perfeita para estar na vida. Eu me
incomodo com esse termo. Eu acho que acriangajanasce com autismo, sem auti smo ou com qual quer questéo, diagnostico
ou de salde mental ou de qualquer coisa de neurodesenvolvimento, ela ndo precisa ser reabilitada, elaja esta habilitada
paraestar navida. O que agente vai fazer paraela é dar condigdes de ter umavidaboa, sjalao que elaprecise. Eu tenho
muita vontade, como méae, de tentar adequar essa questdo das palavras; também gosto das palavras, porque acho que elas
tém efeito - ndo &7 - terapéutico e as vezes dificultador.

Eu queria na verdade também talvez fazer um pedido porque gostei muito de ouvir a fala das outras duas maes,
representantes de pessoas que convivem com o autismo, pessoas autistas. E quando eu trago essa questo da necessidade
deintervir narede de atencdo, de assisténcia, de vida, de cuidado, independente ou anteriormente a um diagndstico, isso
ressoa para elas ou como ressoa, mesmo que sgja uma resposta breve, simples. Porque eu vejo que uma das principais
questdes para nos, que estamos envolvidos com o tema mais diretamente, € que mesmo com 0 acesso ao diagndstico as
pessoas ndo estdo tendo acesso aos direitos que sao garantidos ja por legislagcdo especifica. Entdo, como poder talvez
pensar uma outra estratégia que segja complementar no sentido de dar acesso a uma boa qualidade de vida, estimulagdo
e tratamento de maneira geral e ampla, no nivel da atencdo priméria, de escolarizacdo e tudo mais, antes de ter um
diagndstico, so de perceber que tem uma questéo naquela crianga, naguela familia.

Eu queria que elas pudessem sb comentar brevemente.

E isso.

Agradeco de novo a participagéo, a oportunidade de falar.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Muito bom.

V amos continuar em contato, inclusive pel o fato dafacilidade de vocé estar em Brasilia. Vamostambém visitar o servigo e
conversar mais. Estabem, Dra. Lilian dosAnjosL ordel o, representante do Centro de Orientagdo M édi co-Psi copedagdgi co.

Parabéns!
Inclusive, Dra. Lilian, s6 quero lembrar que haum tempo, ndsfizemos umaaudiénciapublica, acho até que eraumasessao,
nacional, pelo diada pessoa com autismo etivemos a participacdo de mées e diretoras dai de Brasiliatrazendo o desafio de
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pessoas com autismo, adol escentes e adultos, com necessidades muito acentuadas de desenvolvimento e com as maes até
fazendo um apelo e dizendo "olha, muitas vezes, as pessoas associam a pessoa com autismo com altas habilidades, e nem
sempre € 0 caso, Como € o caso” - elas disseram - "dos nossos filhos', e sdo mais de uma centena em Brasilia que estdo
em casa e com muita necessidade, dificuldade, adolescentes e adultos’, fazendo um apelo para que, dentro do espectro
autista... Espectro € uma coisa muito amplatambém... Também elas, mais de cem em Brasilia... Poderiamos nos dedicar
a esse grupo também, pensarmos juntos no que pode ser feito... (Falha no audio.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) - ...
0 pessoal da Comissao sb se tiver algum problema, por favor. (Falha no audio.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) - Ok.
Desculpem-me pelo problema.

Passo, em seguida, a palavra a Sra. Jéssica Borges, Diretora do Instituto Lagarta Vira Pupa.

Com apalavra, Jéssica

A SRA. JESSICA BORGES (Para expor. Por videoconferéncia.) - Obrigada.

Eu acho que falar de todas essas questdes demanda um debate de todas as ordens - legal, ético, moral - efalar de um ponto
principal que é a conscientizagdo. O autismo ainda é visto a partir desse molde, desse ideal, desse imaginario médico
de doenga, de algo que precisa de conserto, de algo que precisa de cura, €, na verdade, 0 que precisa ser consertado é a
barreira que a gente vive na sociedade. Eu ndo sofro de autismo, eu ndo sou portadora de autismo, eu sou uma pessoa
autista, mée de uma crianca autista, e eu preciso de ferramentas para viver com dignidade na sociedade, eisso implicater
acesso a uma educacdo de qualidade, uma educaco digna, respeitosa.

E acho que faar disso também é importante, porque, na semana passada, houve um debate sobre a questdo do
homeschooling, que € um tema que me preocupa por eu ser educadora, porgque eu acho que esse tema vai implicar, essa
proposta, numa carga ainda mais para as mulheres. Por que eu estou falando isso? Porque essa proposta sendo aprovada,
implementada, vai fazer com que as escolas ganhem muni¢do para seguir negligenciando o acesso ao direito ao ensino
da pessoa com deficiéncia na escola regular: "Ah néo, vocé pode criar o seu filho em casa que € melhor, vocé conhece
o seu filho, vocé vai criar em casa." Porgue hoje a gente teve um aumento, nessa atual gestdo, exponencial de negativas
de matriculas. Ento, isso, se implementado de fato, vai implicar numa carga ainda mais para as maes, para as mulheres,
porgue a familia, no Brasil, é composta, em sua maioria, por muitas méaes, essencial mente maes solos se virando, o que
pode implicar também em mais mulheres saindo do mercado de trabalho para cuidar dos seus filhos porque néo teréo
onde deix&los.

A gente precisou dizer também que aqui a escola, muitas vezes, é a Unica rede de apoio que a mae atipica tem, que a
mé&e de crianga com deficiéncia tem. Ent&o, eu acho que, diante disso, a escola precisa se aprimorar e se fazer lugar de
aprendizagem, de dignidade para todas as pessoas, mas, reforcando a fala da Nidia - desculpe-me se eu estiver falando
errado -, reforgando afaladela, eu acredito que escola, 0 assunto educagdo fica na escola e salide na salide, sdo coisas que
ndo se misturam. S&o situacBes ai que precisam se encontrar em algum momento para dialogar e tracar plangjamento e
desenvolvimento para os alunos com deficiéncia, mas sdo coisas que devem, cada um, ficar em seu lugar.

Eu acho que é importante falar disso porque pegar esse termo em inglés, homeschooling, que fora do contexto americano
perde o sentido, porque lanos Estados Unidos el e € mais uma opg&o para as familias educarem, mas ndo é solto, semregra
e nem fécil de executar. Ent8o, ndo da paraincluir isso no cenario brasileiro, que € um pais que ndo prioriza a educacdo
basica ainda. Eu acho que isso talvez seja uma proposta bem indecente de ndo continuar investindo na educagéo bésica.

Ent&o, é importante a gente falar desses temas. Eu acho que paraa escola, paraamelhoria, que € um setor em que agente
esta vivendo uma defasagem em larga escal a, € investir em treinamento para monitores, discutir amédio e alongo prazos
0 chamamento de profissionais destinados para cada area, monitor para auxiliar dentro da sala regular, para alunos que
precisam desse acompanhamento em tempo integral, profissional de apoio para higiene e alimentagdo daqueles que néo
tém autonomia, conforme asseguraaLBI.

A gente também precisa de um levantamento real da quantidade de alunos autistas e com demais deficiéncias. Nao s6
para quem tem um laudo, porque, quando a gente fala de laudo, a gente precisalembrar que ter laudo € um privilégio em
nosso pais, visto que é dificil o acesso, chegar ao hospital. Eu dependo do SUS, mas vocé chegar ao hospital para vocé
ter um atendimento com um neurologista € muito dificil. H& mées que estéo ai com filhos de quatro a oito anos e sequer
conseguiram o acesso aum profissional de qualidade para conseguir um laudo. Entdo, a gente precisa desse levantamento
para um melhor plangjamento de profissionais adequados e capacitados, a gente precisa de investimento em formacéo
continuada e fiscalizacdo dessas formagdes, porque ndo pode ser qualquer formagao também.
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Eu acho importante a gente frisar que a gente ndo separa gente por bloco, pessoas ndo sdo separadas por tipos. A gente
ndo separamodulo |; pessoa com paralisia cerebral; médulo 11: pessoa autista; modulo 111: sindrome de Down... A gente
precisa de profissionais adequados para serem professores, inclusive, para a institui¢cdo e para todos os alunos. Entéo a
gente precisa dessas formagdes continuadas para gestores e professores que atuam na rede de ensino, através da rede
publica ou privada, para acessibilidade, ndo s6 arquiteténica mas também atitudes na &rea comunicacional, e aformacdo
desses profissionais com foco nas tecnol ogias assistivas para alunos que sdo ndo oralizados.

Eu acho que € isso, a gente precisapensar e dialogar coletivamente, escutando as pessoas autistas, as familias também, os
profissionais, que s8o importantes, que estéo inseridos na vida dessas pessoas, e entender que quem precisa de conserto
€ a nossa sociedade, que esta adoecida, que é capacitista, que é racista e que segue oprimindo, excluindo pessoas por
serem quem sd0. O autismo é uma condicdo natural da pessoa. A gente nasce autista e morre autista, a gente ndo precisa
de conserto, mas a gente precisa de ferramentas para viver com qualidade de vida na nossa sociedade, como cidad&os
plenos de direitos, o que NGS SomMos.

E isso, obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
O.k. Jéssica Borges, Diretorado Instituto Lagarta Vira Pupa.

Est&o me escutando também? (Pausa.)

Sim.

Passo em seguida apalavraa Sra. Laryssa Smith, que é Coordenadora do Projeto Pro-Autismo Floripa da Associacdo de
Pais e Amigos de Autistas (Ama Florianopalis).

Com apalavra, Laryssa.
Obrigado, Jéssica.

A SRA.LARYSSA SMITH (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Parafinalizar minha participacdo, gostariade pedir as
familias aqui, por causa das pessoas com autismo, que participem dessa construgéo das politicas piblicas nas suas cidades.
Eu, como mée do Pedro, so ndo posso dizer que ndo peguei meu filho pelos bragos, porque peguel mesmo quando, em
2018, resolvi disputar uma eleicdo. Eu sabia que ndo chegaria alugar nenhum porgue eu estava havia sete anos cuidando
do meu filho dentro de casa, ndo tinha nem amigos, mas eu queria que realmente o autismo fosse visto na minha cidade,
porque eu estava cansada de so colocarem luz azul 1ana prefeiturano més de abril, porque o autismo so6 évisto em abril. E
ai eu estava cansadadisso efalei: ndo, alguém tem quefazer algumacoisa, entdo vamos|4, Pedro, vamos paraaruamostrar
gue a gente existe, porgque o autismo erainvisivel na minha cidade. Existiam agfes pontuais, eventos bem esporéadicos,
mas ndo existiam acOes efetivas de tratamento, o que ainda estalonge de ser o ideal, masja é um caminho. Entéo fui
para arua panfletar, entregar o0 meu santinho com o meu filho. Muita gente me julgou por estar fazendo politica, porque
muita gente ainda olha com maus olhos a politica justamente porque estd muito feio fazer politica no Brasil, mas eu fui
para a rua mesmo com o meu filho e ndo me arrependo, porque hoje nds conquistamos o Pré Autismo, eu, meu filho e
muitas outras pessoas que abracaram. N&o muitas, porque foram s6 500 pessoas que votaram em mim, mas essas 500
pessoas abriram portas para que o Pré Autismo existisse.

Ent&o hoje, sim, eu me alegro muito em contar isso e encorajo outras familias afazerem o mesmo. Maes, pais, cuidadores:
saiam das suas casas, mostrem os seus filhos e os tirem de casa, porque o0s nossos filhos existem. E, se nds néo fizermos
iSO, eles criangas, os adultos autistas que ndo se mostrarem... Hoje arede social esta ai paraisso, se mostrem nas redes
socials, mostrem aforga que a comunidade autista tem. Hoje ja temos muita forga, ainda bem, né? O préprio Instituto da
Lagarta Vira Pupafoi um dos caminhos que me nortearam narede social. Tenho muita admiragéo pela Andreia. 1sso me
mostrou muito do que eu era capaz. E 0 Pré Autismo nasceu disso, dessa minha coragem.

Entdo, encorajo essas familias para que ndo desistam de construir politica publica, porque ndo cabe s6 ao Estado
politica, cabe também aos cidadaos. Nés construirmos isso juntos. Aqui em Floriandpolis, como o Senador Flavio me
pediu para mencionar e eu ja estava esquecendo, hé a cartilha do Ministério Pdblico muito atuante. Quando eu falo que
Floriandpolis, Santa Catarinaé um Estado que é bastante inclusivo, o Ministério Pblico esta construindo, jaconstruiu, fiz
parte dessa construcao. N&o so eu, mas familias atipicas, pessoas autistas fizeram parte de uma construgdo de um material
sobre autismo para ser amplamente divulgado e entregue fisicamente para familiares e pessoas autistas e comunidade
em geral uma cartilha informativa sobre autismo, sobre as entidades que oferecem tratamento gratuito, entidades que
oferecem algum tipo de acolhimento, amparo, enfim, sobre autismo.
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Agora, teve uma segunda etapa desse projeto do Ministério Pdblico que é para educacdo inclusiva, do qua eu também
participel levando um relato meu sobre a educacdo do meu filho, que estuda narede piblica. Gosto também de falar isso.
Eu sou uma pessoa que, nos impasses que eu tenho com a escola, eu ndo tiro meu filho da escola. Tive recentemente um
impasse com a escola em que eu pensei: agora eu vou tirar o meu filho dessa escola. N&o. Eu mudo a escola. Eu ndo tiro
meu filho. Eu revoluciono, mas eu ndo tiro meu filho da escola. Eu ndo mudo meu filho de escola, eu mudo a escola

Eu acredito que esse é o caminho para construir uma sociedade inclusiva. E ndo é fazer briga. Eu acho que a diretorame
compreendeu muito bem porgue ndo é brigar, mas € que a gente construa junto. Vo errar e elas vao errar outras vezes. A
professora do Pedro vai errar outras vezes e eu vou compreender iSso, mas eu ndo vVou aceitar isso.

E eles também véo ter que compreender o meu lado como mée do Pedro, que fiz Direito para proteger o meu filho. N&o
eraumacarreiraque eu queria seguir. Nao meimaginava seguindo essa carreira, mas me formei em Direito para defender
o meu filho. Algo que infelizmente é... Laryssa, vocé briga por tudo? Infelizmente, tive que entrar nesse papel de méae
leoa porgque Deus me fez a mae do Pedro. Mas € isto: sou uma made muito corgjosa, que encoraja outras maes a terem
essa determinagdo.

N&o gosto daquele termo mée guerreira porgque esse papel ndo cabe a nds, mas, sim, estamos cansadas, porém temos que
seguir lutando. Porque, sendo, dagui a pouco a mée do Pedro vai ter que partir dessa para uma melhor e o Pedro vai ficar
por aqui, né? Entéo, se ndo mudarmos alguma coisa hoje, ninguém vai fazer pelo meu filho.

Por isso que agradego muito, Senador Flavio, aoportunidade de estar aqui hoje. Porque, se ndo nds, quem vai fazer alguma
coisa pel os nossos filhos? Ent&o, muito, muito, muitissimo obrigada.

Obrigada a todos, principamente aos representantes do Ministério da Educacéo e da Salde. Nunca imaginel estar com
apresenca de vocés. Imaginem, a mée do Pedro...

Ent&o, muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Eu que agradeco a vocé, Laryssa. Muito bem encaminhado também, como agéo a ser desenvolvida ai pelas pessoas e
Nos municipios.

Passo, em seguida, a palavra paraaProfa. Nidia ReginaLimeira de S4, do Ministério da Educacao.

Com apalavra, Nidia.

A SRA. NIiDIA REGINA LIMEIRA DE SA (Para expor. Por videoconferéncia.) - Laryssa, eu sou a mae da Nivea,
surda, sogrado Raul, surdo, avé do Emanuel, autista. E estamos ai naluta. Eu ja estou com 30 anos nessa luta e consegui
chegar até aqui.

Entdo, quero dizer paravocé: venhanosvisitar aqui no MEC, porque vocévai ficar muito feliz, inclusive com umanoticia
gue eu vou dar agora. O nosso curso para atendimento educacional especializado para pessoas com transtorno do espectro
autista, em dois meses que iniciou, jatem 20.389 cursistas. Entdo é uma alegria para nos também.

E asnossas histérias, ndo é? A gente estava comentando agui: que emocionante seu depoimento. Com certeza, o dasoutras
maes também, mas é porgue vocé falou mais um pouquinho do Pedro. E aqui a gente falamuito que nds trabalhamos pelo
Pedrinho. Calhou, ndo é? Foi uma grande coincidéncia. Agorajaencontrel um Pedrinho real.

Eu queriadizer que ndsrealizamos uma pesquisa, vamos até publicar brevemente, aindanestesdias, em que ndésanalisamos
4 mil, mais de 4,2 mil escolas no contexto da pandemia, e o dado que nds encontramos é que 91% dessas escolas
ndo pararam com o0 atendimento educacional especializado durante a pandemia. Isso € um dado de pesquisa feita por
consultores da Unesco agqui ha nossa Diretoria de Educacéo Especial.

E, por ultimo, queria dizer que concordo muito com a Dra. Renata, porque, como eu disse, as equipes multiprofissionais
precisam ser criadas nas escolas, nas secretarias municipais, em Ultimo caso, porque a escola tem que se antecipar a
essa questdo da judicializacdo. A judicializagdo mostra um buraco, buraco negro mesmo, no atendimento. Negro a,
desculpa, porgue ndo foi uma boa palavra escolhida. Mas € um buraco mesmo, um gap de atendimento, porque nés
estamos precisando entender que € constitucional, é direito, € obrigatdrio que a escola oferega recursos e servicos da
educacdo especial, para que a acessibilidade ndo seja apenas a acessibilidade fisica, a acessibilidade arquitetdnica, mas
gue seja a acessibilidade curricular mesmo, porque as pessoas com deficiéncia, com transtorno do espectro autista, com
altas habilidades, superdotacdo tém direito ao desenvolvimento, ao desenvolvimento pleno, ao desenvolvimento que for
possivel, o mais possivel para cada um.

E essajudicializago acontece muito porgue muitas escolas ainda ficam esperando ajudicializac8o para comegar a fazer
0 que € correto. N&@o €? E n6s trabalhamos numa federac&o. Os entes sdo federados. Tem o trabalho que o MEC tem
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que fazer, mas o0 MEC ndo da conta de fazer tudo. Ao contrario, 0 MEC faz muito menos do que as redes de ensino
estaduais e municipais, distritais também. Entéo, nds estamos querendo juntar forgas. A area da salde...O nosso colega
Angelo faz parte do Conade, junto comigo também. Estamos na luta, mas, com certeza, falta muito, falta muito mesmo.
Mas estamos avancando.

Obrigada porque vocés existem.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
Obrigado, Nidia Regina Limeira de Sa e equipe do Ministério da Educacéo.

Passo, em seguida, a palavra ao Angelo Roberto Gongalves, que € do Ministério da Salide, Coordenador-Geral de Salde
da Pessoa com Deficiéncia.

O SR. ANGEL O ROBERTO GONCALVES (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Agradego, Senador, a oportunidade
de vir trazer esses dados, de mostrar a vocés as nossas agdes da secretaria especializada do Ministério. Acredito que, se
tivéssemos alguém da atencdo primaria, €le poderia colocar também o que eles tém feito |14, porque nds temos trabal hado
bastante. E ndo pode ser diferente disso.

Para se ter uma ideia, nés estamos fazendo... Para evitar esse problema de os estados ndo saberem onde esta a rede,
como funciona, como € esse acesso, Nos temos feito a oficina de qualificagcdo da nossa rede de cuidados da pessoa com
deficiéncia. No6s jafizemos em Rondbnia, fizemos no Amazonas, no Ceard, no Rio Grande do Norte, em Goiés. Fizemos
no Parand e, ha 15 dias, nés estavamos em Floriandpolis. Viu, Laryssa? Entéo, nés estivemos uma reuniéo com o estado
muito importante, convidamos vérias institui¢cdes. Estivemos no Parand, Senador, com toda a equipe, paramostrar aeles.
O Ministério tem que estar perto, o Ministério tem que chegar préximo, tem que mostrar o que nés temos e que nés
somos tripartites e triparceiros, naverdade. O estado, 0 municipio e o0 Governo Federal ndo podem ser diferentes disso, a
construcdo tem que ser em conjunto. Nao é cada um, somos nds. Acho que isso € muito importante.

E tivemos bastantes avancos. Cheguei a conhecer instituicdes espetaculares. Ai em Curitiba, a Afece faz um trabalho
sensacional paraas pessoascom TEA; no Rio Grandedo Norte, o Instituto Santos Dumont. Tanto € que nés os convidamos
para outras oficinas para mostrar a experiéncia que eles tém. Semana que vem, estaremos em Belém fazendo a oficina
no Estado do Para. Em breve, todo o pais tera essa oportunidade, porque estamos deixando agqui um calendério para o
préximo ano e que isso se siga.

Agradeco a oportunidade a todos vocés, sobretudo ao senhor, Senador.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PODEMOS - PR. Por videoconferéncia.) -
NOs € que agradecemos também avocé, Dr. Angelo Roberto Gongalves, do Ministério da Salde.

Nés vamos organizar todas as sugestdes, perguntas e encaminhamentos para que a gente possa ter os desdobramentos
necessarios desta audiéncia publica.

Quero, de novo, agradecer a vocés expositores e expositoras, a todos que nos acompanharam pelo e-Cidadania, porque
foi interativa a conferéncia, e também pel os meios de comunicagéo do Senado, que a gente ja mencionou, no inicio, que
podem ser utilizados para divulgar a area, debater sobre a érea com o Brasil todo - e vocés sdo convidados, também, a
participar desse processo -, e também ainfraestrutura da Comissdo de Assuntos Sociais, que também se empenhou muito
afavor da audiéncia publica

Antes de encerrarmos, eu sd quero propor adispensadaleitura e aaprovacdo das atas da reunido anterior e destareunido.
Os Srs. Senadores e as Sras. Senadoras que as aprovam gueiram permanecer como se encontram. (Pausa.)

Entdo, as atas estéo aprovadas e serdo publicadas no Diario do Senado Federal.
Obrigado, de novo, avocés.
Contem com a gente! Estamos juntos nessa caminhada.

O Senado Federal quer ser parceiro de todas as entidades, das pessoas, das familias, junto com o Executivo, para que a
realidade possa ser muito melhor afavor da cidadania.

Abragéo paratodos.
Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuniéo.
Obrigado.

(Iniciada as 09 horas e 01 minutos, a reunido é encerrada as 11 horas e 25 minutos.)
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