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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
12/04/2023 - 122 - Comissdo de Educacéo e Cultura, Comissdo de Assuntos
Sociais, Comisséo de Direitos Humanos e L egislacéo Participativa

Comissdes: CE, CAS, CDH

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR. Fala da Presidéncia.) -
Havendo nimero regimental, declaro aberta a 8% Reunido da Comissdo de Educacdo, Cultura e Esporte, a 52 Reunido da
Comissao de Assuntos Sociais e a 122 Reunido da Comisséo de Direitos Humanos e L egislacéo Participativa- que ocorrem
de forma conjunta - da 12 Sessdo L egislativa Ordinaria da 572 Legislatura, que se realiza nesta data, 12 de abril de 2023.

Quero, entdo, destacar isso paraas pessoas presentes e todas as pessoas que nos acompanham pel os meios de comuni cagdo
do Senado, que é uma reunido conjunta da Comissdo de Educacdo, Cultura e Esporte, da Comissdo de Assuntos Sociais -
que ésallde, previdéncia, assisténciaetrabalho - e, também, da Comisséo de Direitos Humanos e L egislagdo Participativa,
0 gque demonstra o interesse dos Senadores e Senadoras pelo tema que vai ser discutido no dia de hoje.

A presente reunido destina-se a realizagdo de audiéncia publica com o objetivo de, abro aspas, "discutir a realidade, as
perspectivas e os desafios das pessoas com transtorno do espectro autista’, em atencdo aos Requerimentosn® 17, de 2023,
da Comiss8o de Educagdo, n° 17, de 2023, da Comissdo de Direitos Humanos e L egislagdo Participativa e n® 13, de 2023,
daCAS.

V8o participar destaaudiénciapublicaa Sra. Suely Melo de Castro Menezes, Consel heira na Camara de Educacdo Bésica
do Conselho Nacional de Educacdo; o Sr. Fernando Cotta, quejaestaaqui ao meu lado - sgjamuito bem-vindo! -, Diretor-
Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil - Moab; o Sr. Arthur Medeiros, representante da Coordenagdo-Geral
de Salide da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Salde; a Sra. Zara Figueiredo, que ja esta aqui também ao meu
lado - sgja muito bem-vinda -, Secreté&ria de Educacdo Continuada, Alfabetizacdo de Jovens e Adultos, Diversidade e
Inclusdo do Ministério da Educacéo; e a Sra. Naira Rodrigues Gaspar, Diretora dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania.

Informo que a Sra. Ana Lecticia Soares Muller Lobo Rezende Novoa, Presidente da Abraneurodiversidade - Associagéo
Brasileira de Neurodiversidade/Neurodivergéncia e do Coletivo Autistas Adultos Brasil, participara de forma remota, o
gue é possivel nas audiéncias publicas.

Informo também que foi convidado o Sr. Jodo Batista Mandelli, Presidente da Associacéo de Pais e Amigos do Autista
do Vale dos Sinos de S&o L eopoldo-RS, que ndo pode comparecer a esta audiéncia.

Quero, inclusive, tranquilizar as pessoas que nos acompanham no sentido de que esta € a primeira audiéncia publica de
um conjunto de audiéncias que se pretende realizar no decorrer do ano. Isso jafoi discutido nas trés Comissdes. Vamos,
regularmente, ter audiéncias sobre 0 tema "transtorno do espectro autista''.

Antes de passar a palavra aos nossos convidados, comunico que esta reunido serainterativa, transmitida ao vivo e aberta
a participacdo dos interessados por meio do Portal e-Cidadania nainternet, no endereco senado.leg.br/ecidadania, ou pelo
telefone 0800 0612211.

A Suely Menezes pode se sentar aqui ao lado.
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A SRA.SUELY MEL O DE CASTRO MENEZES (Forado microfone.) - E que hoje eu vim andando, e errei o caminho.
Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Nao tem problema. Esta
no horéario perfeito.

A SRA. SUELY MELO DE CASTRO MENEZES (Fora do microfone.) - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Pode ficar tranquila.

Agradeco a presenca, sempre disponivel, daProfa. Suely Menezes, que representa, nesta audiéncia, o Conselho Nacional
de Educacéo.
A gente j& participou de outras reuni 0es.

O relatério completo, com todas as manifestagfes, na sequéncia, estara disponivel no portal, assim como as apresentactes
gue forem utilizadas pelos expositores.

Naexposicaoinicial, cadaconvidado poderafazer uso dapalavrapor até dez minutos, prorrogavei s por mais cinco minutos.
Ent&o, sdo dez minutos mais cinco, paraque agente... Nos temos até uma questéo de horario porque um pouco maistarde
comega a sessao plenéria do Senado Federal e ndo se pode ter uma reunido de comissdo concomitante com o Plenério.

Muito bem, ao fim das exposi¢des a palavra sera concedida aos Parlamentares inscritos para fazerem suas perguntas ou
comentéarios.

Eu quero dar uma explicagéo sobre a sequéncia dos trabal hos.

Em primeiro lugar: o Senado Federal entrou em contato com todas as entidades que trabalham com a pessoa dentro
do espectro autista conhecidas e fez um levantamento com essas entidades, com representantes dessas entidades, sobre
as prioridades da area, na educacdo, no diagndstico, na salde, na assisténcia. Entéo, as pessoas disseram "olha, nés
precisamos desses aspectos'.

Muito bem, a partir desse levantamento, que vai continuar porque nés nao temos o levantamento com todas as entidades
do Brasil... Entéo, esse € um trabalho que continua sendo desenvolvido.

Num segundo momento, fizemos uma reunido com todas essas entidades por video, cerca de 80 a 100 entidades pelo
Brasil, e, nessa reunido de trabalho, na qual inclusive a Profa. Suely Menezes estava presente, participando, e acho que
o Fernando também estava - ndo €, Fernando? -, a gente discutiu como seriafeito e o que esté sendo feito. E, em fungdo
daquela reuni&o, nés solicitamos uma nota técnica para a Consultoria do Senado, para que a Consultoria olhasse todas as
sugestdes dadas pelas entidades Brasil afora e avaliasse o que poderia ser feito, como € que poderiam ser agrupadas, qual
amelhor forma de abordagem, se existe a necessidade de legislacéo ou néo.

Estaconsultatécnica- é estaque estd naminhaméo - € que tem, naverdade, um nimero de paginas maior, sdo 19 paginas,
e é assinada pela Maria da Conceicdo Lima Alves, que € Consultora Legislativa. Alids, quero dar os parabéns ao grupo
todo por intermédio daMaria da Conceigdo LimaAlves. Estanotatécnicavai ficar disponivel no site da Comisséo, assim
como o levantamento inicial onde as familias colocaram todos os pontos, a organizagdo, as entidades. Tudo isso que eu
falei ficara disponivel ndo sd para os expositores, mas para a sociedade paranaense, porque é um tema que interessa a
toda a sociedade.

Na nota técnica, porque isso foi discutido na reunido de trabalho - eu s vou ler uns trés parégrafos -, a gente solicita
também uma avaiagdo critica a respeito do que as familias e entidades disseram com a finalidade de identificar quais
dentre elas correspondem as demandas das 52 organizacfes atuantes - 52 na época, mas depois aumentou o nimero -
durante reuni&o remota realizada no dia 28 de mar¢o, debate que sera retomado nesta audiéncia.

Analisando as reivindicagbes ante os projetos em tramitagdo, verifica-se que a maioria dos pedidos das entidades esté4
relacionadaaexecucado de politicasjadefinidasem normaslegais, ou sgja, alel jaexiste paraamaioriadas coisasqueforam
faladas, notadamente naL e 12.764, de 2012, que éaPoaliticaNacional de Protecéo dos Direitos da Pessoacom Transtorno
do Espectro Autista. Tais reivindicagdes sdo pertinentes mais a gestdo dessas politicas que ainovacfes legidativas. 1sso
tinhasido dito no grupo de trabalho, em que as pessoas levantaram a hi pétese de se fazer com que alei sgacumpridaenéo
ter novas leis necessariamente, demonstrando a necessidade de conscientizar ndo somente a sociedade sobre o assunto,
mas muito particularmente as autoridades encarregadas da execucdo da politica de protegdo da pessoa com transtorno
do espectro autista.

A Consultoria Legidativa reuniu tudo que foi discutido em oito grupos de necessidades, por enquanto, porque, como eu
disse antes, essa discussdo e esse plangjamento continuam.
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Eu quero dar as boas-vindas ao Arthur também.

O gabinete entdo enviou uma relacdo e 0s oito grupos sao:

1 - prazo de validade da pericia médica sobre a condi¢do da pessoa com transtorno do espectro autista;
2 - recursos financeiros para as politicas publicas,

3 - recursos humanos para atuar no atendimento;

4 - salde;

5 - educacéo;

6 - suporte para rede de apoio;

7- politica parajovens, adultos e idosos com transtorno do espectro autista;

8 - campanhas de conscientizacdo sobre o tema.

Entdo, esse documento é muito bom, elaborado pela Consultoria. Na sequéncia, a Consultora Concel ¢ao detalha cada um

dessesitens, Mariada Concei¢ao, e eleficaradisponivel paratodos os presentes. Mandaremos paraas entidades, foi criado
um grupo inclusive de WhatsA pp de todas essas entidades do Brasil para haver essa facilidade maior de contato.

Feitos esses esclarecimentos da origem de todo esse trabalho, as entidades pelo Brasil fizeram uma reunido de trabalho.
Agora, muitas entidades vao dizer "Mas eu ndo respondi essa pesquisa’, entdo, tém todo o direito de responder ainda,
para que iSso possa acontecer.

Eu vou fazer o seguinte: em primeiro lugar, porque temos aqui 0 Conselho Nacional de Educacdo, o Ministério da
Educacdo, o Ministério da Salde e também o Ministério dos Direitos Humanos, que deve estar chegando, mas nés vamos
dizer o seguinte, em primeiro lugar, tendo por base isso quefoi dito que a gente precisafazer com que alei sgjacumprida.
Temos a lei, vamos cumprir a lei, porque € o objetivo do Governo, também Arthur, Zara e Suely, de todos nés, fazer
com gue seja cumprida.

Mas, em primeiro lugar, vamos ent&o escutar as entidades, trés entidades, e depois o poder publico falatambém, em fungéo
do que as entidades comentarem. Pode ser assim?

E a primeira. Ent&o, hoje um panorama mais geral, mas nés vamos detalhar cada um desses aspectos ja levantados na
sequéncia.

Podemos comegar com vocé, Fernando?

O SR. FERNANDO COTTA (Fora do microfone.) - Perfeitamente.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Ent&o, eu passo apaavra
com satisfac8o porgue ja o conhego ha bastante tempo também, lutador da érea, ao Fernando Cotta, Diretor-Presidente
do Movimento Orgulho Autista Brasil (Moab).

Ent&o, por dez minutos, prorrogaveis por mais cinco. Com a palavra.

O SR. FERNANDO COTTA (Para expor.) - Muito obrigado. Muito boa tarde, Senador. Eu quero sauda-lo em nome
de todos os Senadores que nos acompanham agui. O Senado € uma Casa da maior importancia na nossa histéria de luta
pelos autistas, pelas pessoas com deficiéncia.

As grandes questdes que envolvem alegislacdo e que nesse ponto € um SUCEesSo para as pessoas autistas, para as familias
dessas pessoas, comegaram no Legislativo. De um modo geral, inclusive nos municipios, nos estados brasileiros também
teve muito sucesso do Legislativo e depois € que isso passa para 0 Executivo. Raramente, nds contamos nos dedos acho
gue de uma das maos agquel es que conseguiram nos seus estados, NOSs seus municipios através do Poder Executivo.

Mas eu fico muito feliz de o senhor ter avocado para si essa necessidade que os autistas tém. Como o senhor lembrou
muito bem, nds somos antigos de luta. N6s procuramos o Senado, por volta de 2009, 2010, para saber como é que se
fazialei, ns ndo sabiamos.

Eu sou poalicial rodoviario federal ha 29 anos e minha formacdo é outra, em meio ambiente e histéria. Eu tive que me
voltar para a questdo do autismo por causa de um filho, o Fernandinho, que deve estar me assistindo com améae e com a
Adriana em casa, sempre torcendo por nos e que esta com 25 anos hoje. E por conta disso eu tive que entrar nessa luta.

Mas nés ndo sabiamos como € que sefaziaumalei. E, quando nés procuramos o senhor, 0 Senador Paulo Paim, ha época,
a Comissdo de Direitos Humanos do Senado, fomos muito bem acolhidos. E ai, sentamos, no seu gabinete, com a sua
assessoria e fomos aprender como é que se fazia um anteprojeto de lei. O que é isso, isso pode, Ndo, isso aqui ndo pode,
sendo ndo passa. Entdo, fomos aprender. Tivemos todos esses detal hes técnicos da maior importancia, o que resultou na
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Lei 12.764, a conhecida Lei Berenice Piana, uma m&e do Rio de Janeiro que vinha conosco. A Associacdo Adefa, na
€poca, escreveu uma carta solicitando a necessidade disso.

Até entéo, até aquele momento, nem pessoas com deficiéncia eram considerados. Entdo, era: "N&o, isso € um transtorno”.
Naquela época era o transtorno global do desenvolvimento, e as coisas foram evoluindo a partir desse principio.

Ent&o, nds tivemos muito sucesso nesse sentido da questdo das leis, de construir leis. Assim fizemos também nos
municipios, nos estados e no &mbito federal, com repercussdo enorme, uma satisfacéo enorme.

E eu queria também, antes de continuar, saudar meus colegas de luta, Senador, se me permite, que estéo aqui na plateia,
dessas associagfes: 0 Cesar Achkar, que esta aqui, também € desse periodo, trabalha com as pessoas com deficiéncia, é
deficiente visual, cego, e tem toda uma histéria de luta também; a Sra. Sirlel Brod, conversei com ela agora ha pouco,
|4 da associagd@o de Medianeira, no Parang; a Samara Rocha, da associacdo 1a do Gama, a ATA (Associagdo Tudo Azul
Autismo); e tantos outros colegas de luta que estdo aqui. Eu fico muito feliz de poderem estar aqui conosco, de poderem
estar hoje aqui, porque vocés sao muito importantes na luta.

As pessoas me perguntam: "Qual € a associagio mais importante, Fernando?'. Eu digo: "E a associagio da sua cidade, é
a associacdo que val atender o seu filho, 1a onde vocé mora, que vai |he dar condi¢des de vida, de brigar pela melhoria
da qualidade de vida da suafamilia’.

Ent&o eu faco parte do Moab, eu sou voluntario do Moab, e de profissdo sou inspetor da Policia Rodoviéria Federal. E eu
sempre digo: o importante é chegar |4 a sua cidade, é chegar 14, para poder atender o seu filho. Entéo a associacdo mais
importante... A gente atuamuito nesse sentido, 0 Moab, do qual eu fago parte como voluntério, de reforcar as associacfes
locais. Narealidade, a gente costuma lembrar Fernando Pessoa, porque perguntavam paraele qual o rio maisimportante.
Imaginavam que ele fosse falar que erao Tejo, mas ndo, ele falava que o rio mais importante era o rio que passava ha sua
cidade, porque se ele estiver poluido, ndo adianta a beleza, aimensiddo do Tejo. E é por ai. Ent&o fico muito feliz.

Inclusive, a gumas maes estavam levantando alguns cartazes ai. Se quiserem levantar, eu fago questéo deler ali. "Inclusdo,
dignidade e respeito para as pessoas com transtorno do espectro autista.” Muito bom. E isso mesmo. Essas palavras querem
dizer muito. "Nada sobre nds sem nés." E isso. Por isso é que nds estamos agui. Fomos tdo bem acol hidos pelo Senador.
"Inclusdo e dignidade para as pessoas com TEA." Essa é anossa luta. E é por isso que nés estamos aqui. Muito bem.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - S6 quero dar os parabéns
pela suavisdo. (Risos.)
Porque eu, assim, nem com 6éculos, sabe?

O SR. FERNANDO COTTA - Muito bom, Senador.

Entdo a gente fica muito feliz com esta oportunidade de estar agui. Nés estamos no més azul, 0 més do dia 2 de abril, o
més das pessoas com autismo, das familias dessas pessoas. E inclusive nds temos autistas aqui também, o que me deixa
muito satisfeito, muito feliz. Como € que € o nome dele, méezinha?

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. FERNANDO COTTA - Isaque €?

(Intervengéo fora do microfone.)
O SR. FERNANDO COTTA - Carlos. O Isaque e o Carlos estéo aqui. Muito bom vocés terem vindo. Muito bom terem
enriquecido o nosso trabalho aqui nesta Comissdo. Muito feliz, muito obrigado.

Muito bem. Entdo eu queria falar um pouco, relatar esse sucesso de que ja falel, das questdes da legislacdo. Quando
eu comecei a militar nessa causa, em 2005, a gente buscava formas de essas pessoas serem atendidas. Como € que eu
posso atender meu filho melhor? Como € que nés podemos atender os filhos dessas pessoas para essas familias terem
umamelhor qualidade de vida.

E nds encontramos muitas portas fechadas naguele periodo. E como eu disse, nem pessoas com deficiéncia eram
considerados, muitas vezes. Entdo ficavamos fora da politica de pessoas com deficiéncia.

E ai nesse sentido é que nds buscamos saber de que forma... E tivemos muito sucesso na criagdo de leis. Hoje o Brasil
inteiro praticamente jatem leis, leis estaduais, leis municipais, outras leis que se somaram - 0 Senador falou disso agora

ha pouco - aessalei principal do Brasil, a12.764, vamos dizer assim. Entdo, estamos muito bem cobertos, tivemos muito
SUCESSO NiSsO.
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Outro sucesso foi com a questdo da publicizagdo da causa. Eu lembro aromaria de médicos a que eu tive que levar o meu
filho, e olha que eu j& era policial rodoviario federal, ja tinha convénio de salde, e outras pessoas, que ndo tinham, que
tinham o SUS, e a gente recebia dos médicos, ouvi falarem paraaminhaesposa: " Puxa, a senhoradeve manhar muito esse
menino", "A senhoradeve...", "N&o, cadaum tem a suaidade de falar. Entdo, fique tranquila’. E ndo o €. Nareaidade, o
gue se precisavafazer eraumainvestigacdo. O que se precisava fazer eraisso.

Mas os médicos, naquel e periodo, pouco conheciam. Entdo, assim, eu mesmo ndo conhecia quando tive o diagnostico do
meu filho, eraignorante no sentido de ignorar o conhecimento. Era uma situagdo completamente diferente.

Entao, tivemos muito sucesso nisso. E preciso também falar disso, falar do sucesso que tivemos de |14 para ca. Hoje todo
mundo ja ouviu falar de autismo. Muitas pessoas, 0s médicos sabem o que €, sim, os profissionais de salide sabem o que
€, sim. Agora, nés precisamos... NOs estamos em outro momento. Eu tenho muita honra, agora hé pouco passei para o
Senador, €le ja conhece essa lel de 2011, que foi uma das leis pioneiras do Brasil, que é alel aqui do Distrito Federal,
aLe Fernando Cotta, aLei n°4.568, de 2011, que, naredlidade, garante as pessoas autistas todo o atendimento na érea
de educacgdo, sallde, assisténcia social, estacionamento especifico para essas pessoas, enfim, uma gama de servigos que
essas pessoas podem utilizar.

No entanto, nds ndo conseguimostirar isso do papel. Isso é agrande frustrag&o, tirar essasleisdo papel. Alguém jafalava,
no passado, sobre democracia no papel e...

(Soa a campainha.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Tem mais seis minutos
ainda. Um minuto mais cinco ainda.

O SR. FERNANDO COTTA - Esta bem. Obrigado. Vou ser bastante rapido.

E 0 nosso grande desafio é isso, é tirar... 1sso que as maes pediram aqui, isso que as maes levantaram aqui, dignidade,
ainclusdo verdadeira, gente, que € um sonho téo distante... A gente sabe disso. Quem leva seus filhos para a escola, 0s
seus filhos autistas para a escola sabe disso. 1sso € um sonho tdo distante, t&o fora... No papel, tudo lindo e maravilhoso.
Entretanto, narealidade, tudo téo distante para essas pessoas. A propriaaceitacdo de ser diferente: 0 que serve parao meu
filho, muitas vezes, ndo serve para 0s outros autistas. E a gente tem que compreender isso e respeitar isso, respeitar a
escola especial, respeitar a escolaregular, a que as pessoas chamam de inclusiva - e ser inclusiva mesmo, na realidade.

Eu estou muito feliz, neste momento agora, porque nds estamos langando neste més... Ontem foi a posse do
Superintendente da Policia Rodoviéria Federal aqui em Brasilia, e nds conseguimos inserir na Policia Rodoviaria Federal
o projeto PRF Amiga dos Autistas, que vali, justamente, trabalhar a capacitacéo de policiais rodoviarios federais, e vai
expandir isso paraoutras policias, para os outros 6rgéos de transito, para el es saberem como abordar essas pessoas, Como
abordar esses autistas e pessoas com deficiénciano transito. 1sso € da maior importancia.

NOs tivemos eventos passados muito significativos e precisamos mudar histéria. Eu fiquei muito feliz de conseguir
colocar isso na Policia Rodoviéria Federal. 1sso € umarealidade agora.

Dia 19, no Ministério da Justica, nés vamos langar... O senhor esta convidado, Senador. Todos aqui estdo convidados a
ir nesse lancamento oficial do Projeto PRF Amiga dos Autistas.

Mas, enfim, eu quero dizer que nés precisamos reparar esse fracasso. Nossa maior esperanca, talvez, hoje, sejaa criacéo
dos centros de referéncia. Nos temos um projeto de lei que ja passou aqui no Senado, esta na Camara - comegou agui
no Senado. Foi uma méezinha do Ceara que fez a sugestéo e, quando essa sugestdo alcanca 20 mil apoios, é votada, e
foi votada na Comissdo de Direitos Humanos, para comecgar, aqui do Senado; tramitou normalmente agui no Senado e
agora esta tramitando na Camara.

NOs precisamos agilizar esse projeto que é, no ambito do SUS, a criag@o de centros de referéncia. O que € um centro
de referéncia? E um local onde eu vou deixar o meu filho e vou poder ir trabalhar tranquilo e feliz, porque ele vai ter o
atendimento que ele necessita di: o atendimento de salde, o atendimento de educag&o, o atendimento das terapias das
mais diversas.

E eu sempre digo: se ndo conseguir... "Ah, mas ndo tem dinheiro." Entendam isto: € muito mais caro eu ter um sujeito
gue amanha ndo tem absol utamente nenhuma condi¢do, inclusive, condi¢éo laboral ou de estudo, do que esse sujeito estar
lotando as clinicas. Ent&o, é muito mais caro para o pais isso. E muito mais caro para as familias isso, porque ndo é sd
0 autista. Atrés dele tem amae, tem o pai, tem irmaos que, muitas vezes, vivem em fun¢do daquele individuo. Entdo, é
damaior importanciaisto: acriagdo dos centros de referéncia.

5/28



Reunido de: 12/04/2023 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

Hoje, nos temos umarealidade - € nds vimosisso nos grupos de discussdo -, 0 sofrimento das maes, € muito presente i sso.
Pais, muitas vezes, vao embora- isso € lamentavel, mas é umaverdade que precisa ser dita-, e as mées precisam de muito
apoio, as cuidadoras estéo ficando doentes. NGs precisamos chamar atencao paraisso, precisamos ter uma politica publica
nesse sentido; quem sabe talvez, encaminhar, Deputado, se 0 senhor achar conveniente, uma audiéncia nesse sentido. O
cuidado com o cuidador € da maior importancia, eu quero dizer isso.

Entdo, nds ainda temos altas taxas de suicidio, inclusive, envolvendo essa populacdo, e esse é um tema ao qual precisa
ser dada a maior atencdo.

Pesquisas, precisamos do investimento necessério para pesquisas aqui no Brasil sobre pessoas autistas. N6Os precisamos
saber quem s80 essas pessoas; 0 porqué de essas pessoas terem sido diagnosticadas com autismo e 0 que nés podemos
melhorar na vida dessa pessoa, e isso sd com investimento em pesquisa. Nés temos universidades federais que podem
fazer isso no Brasil, mas precisam realmente de um apoio, de uma condi¢cdo melhor nesse sentido.

E eu quero, entdo, mais umavez, falar - vou terminar, eu acho que meu tempo ali ja esta acabando -, dizer paraas méeso
seguinte: méezinhas, ndo desistam dos seus filhos. As m&es me procuram e dizem: "Eu recebi um 'ndo' agui, um 'ndo’ ali,
um 'ndo’. Ninguém me gjuda, ninguém." N&o desistam dos seus filhos. Se vocé ndo encontrar em casa, vocé vai encontrar
um vizinho solidario...

(Soa a campainha.)

O SR. FERNANDO COTTA - ... vocé va encontrar na igreja alguém solidario, sgja qual for a sua religido,
independentemente de qual religido; vocé vai encontrar nagquele Vereador em quem vocé votou, se ndo naquele em quem
vocé votou, no outro que estéd do lado, na Camarade V ereadores ai do teu municipio, vocé vai encontrar alguém. Procure,
vocé vai encontrar alguém solidario.

Se ndo conseguir, vocé vai ligar aqui paraa Comissdo de Direitos Humanosevai solicitar apoio do Senado. Vai procurar...
Enfim, se todos disserem... Nés tivemos muitas portas fechadas. VVamos dizer que de cada dez que nés procuramos, nove
eram fechadas, e n6s hoje temos leis no Brasil com muita realidade. Eu recebo agradecimentos do Brasil inteiro. Gente
gue eu nem conhego vem falar: "Olha, por contadalei, meu filho esta estudando, meu filho estd na escola, meu filho tem
um atendimento", muitas vezes nem direto, mas porque judicializou a causa.

Ent&o, é importante isso. Eu queria dizer isso, meu recado final € este, Senador: méaes, ndo desistam!
Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - Quero agradecer a
participacado, neste momento, do Fernando Cotta, parabenizé-lo pelainiciativa na Policia Rodoviéria Federal, pelaforma
diplomética de abordar o assunto também. Que bom, ndo é? E também pelo seu trabalho como organizagdo da sociedade.

Quando a pessoa esté sozinha, elatem que ter 0 apoio, de fato, de uma associacdo de pessoas que estdo enfrentando um
desafio parecido.

Mudando um pouco o que eu havia dito antes, a pedido do representante do Ministério da Salde, o Arthur Medeiros, a
€le vou passar a palavra. Ele € o representante da Coordenagdo-Geral de Salide da Pessoa com Deficiéncia do Ministério
da Salide.

Na sequéncia, voltamos para as entidades.

Eu sb quero dizer para o Arthur que, na p. 7, estéo os itens que as entidades levantaram. Vocé va ter o acesso também
a0 diagnostico precoce, que pais relatam demora em conseguir. 1sso estéa muito relacionado ao que o Fernando colocou
sobre o incremento de equipe multidisciplinar pelo SUS, para que as criangas, adolescentes e adultos ndo fiquem sem
terapias; elaboracdo de protocol os clinicos sobre atendimento com terapias psicol égicas baseadas em evidéncias, fim da
sujeicdo da pessoa com transtorno aterapias experimentais, facilitacdo do acesso a consultas médicas, com especialistas
- foi colocado demora, em média, de dois anos, comprometendo resultados; melhoria no atendimento odontol égico da
rede publica, incremento no investimento em pesguisas sobre a causa do transtorno e garantia efetiva de acesso gratuito
amedicamentos.

Essa nota técnicaira para o ministério para que, daqui a dois meses, todos nds possamos saber Nno que avangamos, por
gue avangamos ou nao, se houve alguma dificuldade, como é que a gente pode gjudar, para colocar nalei, e tudo isso
em seguida, sobre o que alel diz sobre isso.

Entdo, esta tudo nalei nesse sentido, inclusive em projetos de lei apresentados. Toda sintese estd na nota técnica.
Ent&o, com a palavrao Arthur Medeiros.

O SR. ARTHUR MEDEIROS (Para expor.) - Bom, boatarde!
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Agradeco, Senador, pelo convite e pela oportunidade de estar aqui paraa gente discutir um pouco sobre essarealidade das
pessoas com autismo. A gente precisa realmente ter um olhar atencioso e cuidadoso para com essa populagédo. A gente
precisa pensar e estruturar adequadamente o cuidado ofertado a essas pessoas.

Entdo, peco j& desculpas pela inversdo da ordem, mas a gente tem uma outra pauta la no ministério. Mas a gente néo
poderia deixar de estar presente neste momento t&o importante. Entéo, organizando a agenda, a gente d& conta. Pego
licenga so porque vou ter que sair sd uns minutinhos mais cedo.

Mas a gente preparou umaapresentacdo justamente para apresentar paravocés o que agente tem feito enquanto Ministério
da Salde para o cuidado as pessoas com deficiéncia, de uma maneira geral, e, sobretudo, as pessoas com Transtorno do
Espectro Autista.

A gente comeca lembrando que a gente tem alguns marcos importantes, que € a Convencdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, apropriaLei de Protec8o dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista e também anossa Lei
Brasileira de Inclusdo, que define os critérios, 0 escopo do que é considerado deficiéncia - e ai, nesse escopo, a gente
inclui também a populacdo com autismo. Lembrando que a gente precisa entender que ndo € uma condicao biol égica que
val definir essa pessoa, mas é toda uma condicdo biopsicossocial. Entéo, a gente precisa falar da condicdo biol6gica, do
social, do ambiente. Ent8o, a gente precisa avaliar o individuo como um todo para que ai, sim, a gente possa estabel ecer
prioridades, estabelecer politicas e linhas de cuidado especificas para essa popul agéo.

A gente tem alguns dados, que s80 0s mais recentes que temos, que sdo 0s da Pesquisa Nacional de Salde, realizadaem
2019 e 2020, em que a gente identificou que, na populacéo acima de dois anos, 8,4% da populacéo é considerada pessoa
com deficiéncia. Entdo, a gente tem esse nimero que nos indica a necessidade urgente de a gente repensar o cuidado,
realmente, ofertado para essa popul agéo.

Quando a gente faz uma andlise das pessoas com 18 anos ou mais em relacdo ao nivel de escolaridade, a gente vé a
importancia dainclusdo dessas pessoas no ambiente educacional, visto que mais de 70% das pessoas com deficiénciando
apresentam escolaridade. Entdo, a gente tem ai um dado preocupante, porque a gente sabe que a escolaridade, enquanto
indicador socioecondmico, étambém um indicador de vulnerabilidade, e agente pode entdo ter uma série de questdes que
agravam a situagdo das pessoas com deficiéncia de uma maneira geral, sobretudo das pessoas com autismo.

Nessa perspectiva, entendendo entéo a realidade que nds temos hoje no pais e a necessidade de cuidado dessas pessoas,
em 2012 foi instituida entéo a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia - pela Portaria 793, e depois consolidada pela
Portaria 316 -, que € justamente para garantir o cuidado ampliado a essa pessoa, multiprofissional, integrado, em rede,
garantindo tudo aquilo que for necessario para seu restabel ecimento, habilitacéo e reabilitacdo. A rede de cuidados hoje é
composta pelos trés niveis de atencéo, tendo a atencdo primaria, a atencéo basica, como coordenadora e ordenadora desse
cuidado, aquela porta de entrada para o Sistema Unico de Salide e que vai referenciar essa pessoa para os demais niveis
de atencdo naquilo que for necessario.

Entdo, hoje nos temos, dentro do componente da rede, a atencdo primaria; e temos a atengéo especializada, que é onde a
gente encontra ent&o os estabel ecimentos de reabilitagdo propriamente ditos. NOs temos entdo os Centros Especializados
de Reabilitac8o, que sdo os centros que abrigam as diferentes modalidades de reabilitagdo que a gente tem hoje: fisica,
intelectual, auditiva e visual. De acordo com a quantidade de modalidades ofertadas por esse servico, ele vai ser
classificado em 2, 3 ou 4, lembrando sempre que € uma unidade, um estabel ecimento de salide composto por uma equipe
multiprofissional, que trabalha de forma integrada, sempre focada no sujeito, no individuo, pensando sempre no projeto
terapéutico singular, ou segja, o cuidado de acordo com as necessidades da pessoa, no que a pessoa indica, no que a sua
familiaindica, sempre pensando da melhor forma possivel nainser¢ao dessa pessoa dentro do seu processo terapéutico,
incluindo o usuario, a pessoa, como participe de fundamental importéancia nesse cuidado.

A gente também tem as oficinas ortopédicas, que sdo os estabel ecimentos que fazem a dispensacéo de Orteses, proteses e
equipamentos especiais para poder fazer uma melhor adaptagdo dessas pessoas.

Também temos os servigos de modalidade Unica. S&o aqueles servicos que a gente tem individualizados: so auditiva, sO
fisica, s visual e so intelectual. E justamente para a gente poder ter as diversas possibilidades de inserczo e de ofertas
de cuidado a essas pessoas.

Ai, quando a gente fala de rede de cuidado, essa figura é bem didética no sentido de a gente entender que a gente
ndo trabaha sozinho. E a rede é justamente isso. A gente tem que ter uma porta de entrada, que € a atencdo bésica, a
atencdo priméria, portaprioritéria. Atravésdali, agente vai ter o encaminhar dessa pessoa por dentro darede, podendo ser
referenciada aos servigos especiaizados. Em alguma eventualidade ou necessidade, ser referenciada a atencdo hospitalar.
Mas, sobretudo, lembro que uma rede ndo trabal ha sozinha.
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Entdo, quando a gente fala da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, a gente automaticamente fala da rede das
condigdes cronicas, a gente fala da Rede Cegonha, a gente fala da Rede de Atencdo Psicossocial. Ha a necessidade da
integracdo de diversos servigos para o completo cuidado a essas pessoas.

Quando agentefalado espectro autista, agente vé anecess dade dessa articul agao, princi palmente com a Rede de Atencdo
Psicossocial.

S0 para a gente entender um pouquinho: de 2012 até agora, 2022, nés ja temos habilitados 292 Centros Especializados de
Reabilitacso; nos temos 48 Oficinas Ortopédicas; 243 Servicos de Reabilitacio - Modalidade Unica. E nds temos aqueles
servicos que sdo credenciados. Hoje, totalizam 7.534.

Aindaagente tem a quest&o da salide bucal, que sdo Centros de Especialidades Odontol 6gi cas, que hoje séo 1.186, sendo
615 credenciados a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

A gente visualiza, ao longo destes anos - este ano, a gente faz 11 anos da portaria que instituiu a rede -, a ampliag&o,
sobretudo até 2016, darede. E agente tem visto, entdo, a necessidade ainda de implantac&o, visto que a gente tem alguns
vazios assistenciais.

A rede é definida ndo sobre a l6gica municipal, mas sobre a ldgica de macrorregides de salde, que envolvem diversos
municipios. E a gente, entdo, tem um Centro Especializado de Reabilitagdo que oferta o cuidado aos municipes desses
muni cipios dessa macrorregiao. Por isso a necessi dade dessa organizagdo macro, para que a gente possa of ertar 0 maximo
possivel.

Entretanto, hoje, a gente ainda tem um vazio assistencial. E a gente tem, agora, como pauta prioritaria no Ministério da
Salde a expanséo da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia.

Hoje, entdo, aMinistra Nisiatraz isso como pauta, que é agente expandir a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia,
sobretudo nos vazios assistenciais.

A gente tem estados que tém muitos vazios. E a gente precisa ocupar esses vazios com esses Centros Especiaizados de
Reabilitacdo, para ofertar o cuidado atoda a populagcdo com deficiéncia.

Aqui, a gente traz um levantamento especificamente sobre o que arede ja ofertou ao cuidado as pessoas com Transtorno
do Espectro Autista, de 2020 a 2022.

Em consultaao SIA, foi identificado que 4,2 milhdes de procedimentos foram realizados para pessoas do espetro autista.
(Soa a campainha.)

O SR. ARTHUR MEDEIROS - Isso, considerando os dois ClDs que nés fazemos.
Ai vale destacar que ndo é somente o atendimento de ordem intelectual, do desenvolvimento neuropsicomotor.

Quando fazemos esse filtro, a gente identifica que sdo pessoas que fazem acompanhamento de reabilitacdo fisica, de
reabilitagdo visual, de reabilitagdo auditiva. Entdo, demonstrando a necessidade, realmente, desse acompanhamento
multiprofissional, porque esse individuo precisa ser visto como um todo. Esses estabelecimentos de salde ofertam
justamente isso.

Ent&o, quando a gente faz andlise, a gente vé que, realmente, os centros especializados tém ofertado esse cuidado e
atendido aquilo a que se propdem, que € o cuidado integral.

Em relagéo aos protocol os clinicos e diretrizes, a gente tem um protocolo que foi publicado em 2016 e que foi atualizado
no final do ano passado, 2022, que é o protocol o especifico, protocolo clinico, dediretrizes clinicas, parao comportamento
agressivo, como no Transtorno do Espectro Autista, que define alguns critérios.

Entdo, isso j& esta definido e estd no radar também do Ministério aelaboragéo de alguns PCDTs paraagente avangar nesse
sentido do cuidado. E agente tem apublicacdo dalinhade cuidado do Transtorno do Espectro Autista, que define agoraos
passos, 0s caminhos que essa pessoa vai trilhar nessarede, parapoder ter o seu cuidado efetivado, tendo sempre a atencdo
priméaria como ordenadora e coordenadora do cuidado e os outros estabel ecimentos como pontos integrantes da rede.

Esse foi um documento elaborado pelo Ministério da Sallde, com parcerias externas. E a gente tem ai duas pessoas
gue foram importantes, pessoas do movimento, pessoas com o diagndstico, que contribuiram para a confeccdo desse
documento eadivulgacdo dessalinhade cuidado. Também temos, desde 2012, desde apublicacéo daportaria, apublicacédo
de alguns documentos do ministério, de algumas diretrizes e guias para diversas condic¢les de salide. E a gente tem as
Diretrizes de Atencdo a Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro Autista.

Essaéumapublicagdo quejaestdem viasde atualizag8o. A gente esté agora, neste momento, fazendo um levantamento de
tudo isso para, justamente, iniciar arevisdo desses documentos, fazer a consulta publica e convocar a sociedade civil para
contribuir com a gente nesse processo. E de suma importancia que a gente conte com a participacdo. Como o Fernando
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bem disse, a gente precisa da colaborag8o de todos que estdo |4 na ponta. Entdo, a inser¢éo da sociedade é fundamental
para que isso aconteca.

E agentetambém pensaque precisamos qualificar osprofissionais. Entdo, como umadas vertentesdarede é aqualificagéo
dos profissionais darede de atencéo a pessoa com deficiéncia. A gente tem feito algunstrabal hos, agora, especificamente,
com a Universidade Federal do Maranh&o, que foram a oferta de cursos de qualificag8o aos profissionais.

Entdo, namodalidade a disténcia, a gente teve aoferta de dois cursos, sendo o primeiro, a aten¢do areabilitagdo da pessoa
com Transtorno do Espectro Autista, que foi langado em 2021, e até junho de 2022, a gente j4tinha tido mais de 53 mil
profissionais inscritos. E até agora a gente ja qualificou e aprovou mais de 14 mil profissionais. Ento essa é a atuacdo
também nalinha da formagao.

E agente lancou, agora, recentemente, em 2023, um curso de estimulacdo precoce, também visando a qualificacdo desses
profissionais.

Vale ressaltar, também, que a gente tem incluido na rede outros programas, como é o Programa Nacional de Apoio a
Atencdo da Salde da Pessoa com Deficiéncia, que € o Pronas/PCD, no qual as entidades privadas sem fins lucrativos
apresentam propostas para a captacdo de recursos e essas empresas, entdo, que fazem o apoio a essas ingtituices recebem
incentivo fiscal.

Ent&o, isso € uma proposta também que a gente tem desenvolvido ao longo desses anos, que é incentivar e fortalecer a
rede de apoio nesse sentido de fortalecé-la. E agente tem, no &mbito do Pronas, principal mente atendi mentos rel aci onados
sobretudo as deficiéncias intelectuais e aos transtornos do espectro autista. Entéo, sdo entidades que trabalham nesse
sentido e a gente teve, entre 2013 e 2019, mais de R$104 milhdes destinados a esse programa para esse incentivo.

E ai ndo poderiamos deixar de falar da nossa interface com 0 MEC. Quando a gente fala em salde, a gente néo fala
somente dentro do setor salide. A gente precisa pensar aintersetoralidade. E a gente tem ai 0 Programa Salde...

(Soa a campainha.)

O SR. ARTHUR MEDEIROS - ... naEscola, que é ainterface da atencdo priméria, da atencdo basica com o ambiente
escolar naqualificacdo dos profres, dos profissionais e, sobretudo, com as criancas nesse processo ai de identificacéo,
inclusive, do diagnéstico precoce. E um ambiente propicio para que a gente possa fazer esserastreio einiciar acadeia

Bom, extrapolei 0 meu prazo, mas eu queria agradecer a oportunidade de trazer aqui um pouqguinho do gque a gente tem
feito e dizer que o Ministério da Salide esta prioritariamente trabalhando agora na pauta da pessoa com deficiéncia, e a
gente tem avancado ai no sentido de ampliar os estabel ecimentos de salide e fortalecer arede e trazer sempre para perto da
gente, para as hossas conversas, para as hossas deliberactes os conselhos, as pessoas, a sociedade civil para que a gente
possa realmente fazer politicas que sgjam viaveis e aplicaveis a realidade das pessoas que necessitam desse cuidado.
Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - Agradeco ao Arthur
Medeiros pela participagéo.

Nés estamos entregando, inclusive, um oficio para aministra, cujo assunto é o estabel ecimento de centros especializados
para pessoas com transtornos do espectro autista, como um programa do Sistema Unico de Salide, com atuaco direitado
poder publico ou em colaboracdo com entidades que atuam na &rea do autismo.

A apresentacdo, eu diria, foi bastante clara. A gente fica feliz com a sua presenca também, mas a gente tem que sempre
lembrar 0 documento depois que nos norteia, que é do ponto de vista da familia e da pessoa com autismo. Eu s trago
trés situacdes. A pessoa que, a 60km de Curitiba, tem que sair as 6h da manha para fazer um atendimento psicol égico
de uma hora, as 2h datarde. Entdo, sai com a crian¢a com espectro autista e se desloca o dia inteiro, perde o trabalho,
da um problema na familia, a crianca fica cansada também. No outro sentido, é a gente ter isso num local nessa cidade
para que a pessoa ndo se desloque, que tenha |4, como ter umarede, 0 Serum, que o pessoal sugere, ou afamilia que tem
gue ter também praticamente um motorista parair ao psicélogo, ao fonoaudidlogo, ao fisioterapeuta, & equoterapia, nisso,
naquilo. Quer dizer, a concentracdo disso num local.

Mas agenteficafeliz, Arthur. Que essa sgja a primeira oportunidade de a gente se articular com esse grupo ai de entidades
do Brasil para, juntos, caminharmos para algo bom, cadavez melhor. A vidatoda a gente vai ter que melhorar. Estd bem?

Vocé conseguiria entregar a Ministra, a Dra. Nisia? E um pedido nesse sentido.
Obrigado.
O SR.1ZALCI LUCAS (Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PSDB - DF) - Presidente, s6 uma quest&o...
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - Eu s6 quero, antes,
destacar a presenca do Senador Rogerio Marinho - que bom que ele estd aqui presente também -, do Senador |zalci
Lucas, daqui, do Distrito Federal, do Senador Paulo Paim, que, inclusive, € Presidente da Comissdo de Direitos Humanos,
Comissdo que esté organizando esta audiéncia de hoje também, junto com a CAS e com a Comissdo de Educagéo.

Senador |zalci Lucas, com apaavra
O SR. IZALCI LUCAS (Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PSDB - DF. Para interpelar.) - Presidente, é sb paraa

gente... Foi uma luta muito grande, que todos nés acompanhamos aqui, para colocar no censo do IBGE a questéo dos
autistas.

Pergunto se ja tem essas informagdes, de onde estdo, quantos sdo... O IBGE jainformou isso depois do censo?

O SR. FERNANDO COTTA (Para expor.) - N&o, a gente tem um grande lapso na nossa informacdo que € realmente a
guantidade de pessoas com deficiéncia hoje no Brasil, e a gente ainda ndo tem esse resultado. Esperamos que em breve
tenhamos algum dado para a gente comegar a direcionar também as nossas politicas.

O SR.1ZALCI LUCAS (Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PSDB - DF) - Entendi.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Muito bem.

Além do oficio, Arthur, também os dois estudos que foram feitos com as familias: a pesquisa e, depois, o levantamento
das prioridades do ponto de vista das associagoes. Estd bem? Da nota técnica, depois a gente manda uma copia, mas esta
disponivel no site.

Muito bem. Passo, em seguida, a palavra para as pessoas da comunidade também para a Sra. Ana Lecticia Soares
Muller Lobo Rezende Novoa, que € Presidente da Abraneurodiversidade, Associacdo Brasileira de Neurodiversidade/
Neurodivergéncia e do Coletivo Autistas Adultos Brasil.

A Sra. Ana Lecticia esta participando remotamente.
Esta presente, AnaLecticia?

A SRA. ANA LECTICIA SOARESMULLER LOBO REZENDE NOVOA (Por videoconferéncia.) - Estou aqui.
Esta me ouvindo?

O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Sim, por favor.

A SRA. ANA LECTICIA SOARESMULLER LOBO REZENDE NOVOA (Por videoconferéncia.) - Beleza.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Com a palavra.

A SRA. ANA LECTICIA SOARES MULLER LOBO REZENDE NOVOA (Para expor. Por videoconferéncia.) -
Obrigada por me receberem.

Eu queria so falar algumas coisas.

Eu tenho tendéncia afalar muito rapido, sou muito prolixa, tenho um pensamento acelerado. O Senador javiu, elejateve
essa dificuldade comigo. Se eu estiver muito rapida, € so pedir, que eu diminua a fala, ta? Fiqguem a vontade. Ninguém
esta me incomodando. E normal as pessoas as vezes falarem "diminui um pouquinho para eu poder entender”.

Eu sb queria complementar o que o Senador |zalci Lucas falou sobre o IBGE.

A gente colocou, dentro da nossa associacdo, uma sugestdo que eu acredito que sgja a mais rapida, com que a maioria
das pessoas concorda. Quase todos os estados do Brasil ja promovem a emissdo da identidade civil com o titulo de PcD.
E nés temos o Ciptea, que seria por municipios. A ideia que nés tivemos foi, primeiro, cruzar esses dados que ja séo do
poder publico. Sendo, a gente vai ter que ficar esperando o IBGE, e a gente ndo tem uma seguranca tdo boa assim de
gue o IBGE pegou todo mundo. Dentro da nossa faixa de adulto, a gente conversou com muita gente, e ndo foi sequer
mencionado se tinha alguma deficiéncia.

Dessa parte eu até iriafaar depois, mas é so paralembrar. Tem umaformamais simples de a gente chegar 14, e ndo seria
SO para 0 autista, mas paratodo mundo. Todas as deficiéncias ficariam bem mais simples.

Agora, vou me apresentar.

Meu nome € AnaL ecticia. Sou enfermeira, tenho 51 anos, fago 52, e estou na causadesde 2012, 2013, quando eu comece

ater o diagndstico, investigacéo etal, mas eu ndo gosto muito de... Eu sou complicada de aparecer. Geralmente, as minhas
palestras sdo muito pequenas, sd para sensibilizagdo e no meio do trabalho, dentro da area de salide, em que eu trabal ho.
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Porém, nds chegamos a um determinado ponto, tanto aqui em casa quanto nas pessoas com quem a gente trabalha, que é
0 ponto do autista de meia-idade para o autistaidoso. E ai a gente teve que criar a associagao, ir um pouco para afrente,
e mostrar que esta bom. Atingiu um ponto bem interessante agora com 18 meses, e com 2 anos ja tem o diagnostico. A
gente tem uma rede que tem as suas falhas, mas tem umarede legal de atendimento de inclusdo, tem uma razoavel rede
de apoio de suporte para crianca, mas qualquer depoimento de qualquer mée que tem um filho acima de 16, 17 anos vai
dizer que depois disso o filho recebeu alta do SUS - é assim que a gente chama -, a mae ndo tem mais para onde levar
esse filho. Se for um autista nivel 3, severo, mutista, ele ndo aprendeu comunicagdo assistida, €le ndo tem o apoio da
tecnologia assistiva, porque isso ndo foi ensinado. O Brasil ndo trabalha com PECS, vamos deixar isso muito claro, isso,
paramim, € umafaltade dignidade que é feitando s com os autistas mutistas, mas com qualquer crianca com deficiéncia
intelectual. Nao aprender PECS, para mim, ndo existe! E nds ndo fornecemos a terminologia assistiva especifica para
deficiénciaintelectual .

Ent&o, a gente tem um processo que vai tudo indo razoavel mente, ndo é maravilhoso, porgque, como o Presidente do Moab
falou, as mées solos sofrem para caramba, sO que, quando elas chegam a uma fase em que a coisa fica bem prejudicada,
gue é a fase da adolescéncia em diante, que a medicagdo j& comeca a ter que ser modificada, porque a risperidona ndo
funciona, porque tem que entrar com medicamento psicotropico, €las perdem o apoio, porque o Estado ndo esté preparado
paraver o crescimento desse autista. O Estado, eu vou dizer assim, é a salide, educacéo e rede de atenc&o psicossocial.
Eles ndo sabem fazer ainteragdo com o autista da adolescéncia para o final. Da parte idosa, eu ndo vou nem dizer.

A Fernanda, com quem eu tenho trabalhado, ja passei vérios depoimentos para ela de mées que ndo tém consultas bésicas
deginecologiacom afilha, porque afilhaémutistae o médico nédo aceitaque amaefale. Ou umaoutrapessoamaravilhosa,
gue é a Margareth, de Petropalis, que o filho tem 49 anos, € um homenzarrdo, grande, 90kg, 1,80 metro, e ele ndo é
agressivo, mas tem dores que ndo sdo facilmente compreendidas porque el e estd entrando numafase em que o autistafica
muito obeso, dificil de se movimentar, entdo, ele ndo tem nenhum check-up, agquele check-up basico de doenca cronica.
E foi uma coisa até que eu estava conversando com €la, o filho bate na cabeca quando esta com dor de cabega, aos dez
anos é uma coisa, aos 40, é outra. E, quando o representante do Estado, na salide, colhe um protocolo, foi o que eu jatinha
conversado, o protocolo de atendimento do paciente agressivo € uma coisa que serve até determinado momento, mas,
para afamilia, so resolve aquilo ali, e o depois? O que afamiliafaz? Como é que elatrabalha em casa aquele... Ah, deu
um haldol ou deu alguma coisa, estabilizou. Voltou para casa e faz o qué? Porque se esse comportamento agressivo... E
vamostirar essaideia, autistando é agressivo porque € autista, ele é agressivo porque ele é reativo aalgo que o sofrimento
sensoria trouxe a ele e ele ndo tem como colocar isso parafora. Alguns conseguem verbalizar, mas nem todos.

Como é que essa mée trabalha? Como € que essa familia trabalha? A rede de atencdo priméria e a rede de atencdo
emergencial ndo sabem trabal har o autistafora de umadeterminadaidade, ent&o, vao trabal har como sefosse um agressivo
evao mandar paracasa. E ai eu vou dizer assim: "Estabom, e se for um AV C? Por isso eleteve umaprimeiracrise”. E se
€le estda com uma coisa que € muito comum? Toda mée vai dizer que é comum, mas autistas tém processos inflamatorios
gastrointestinais fantasticos que causam uma distenséo abdominal que doi até ter vontade de gritar, se morder, se jogar
na parede. E ai? A mée faz o qué?

Ent&o, quando a gente comegou a pensar na associagdo, a gente pensou assim: o que fazem o autistae amée depois dos 18
ou 19 em diante? N&o fazem. Esse proprio relato do Ministério da Salide mostrou que tem um gap ai enorme, gente! O
autista ndo tem o processo de falecimento cedo, ando ser que el e tenha uma doencando tratada. A gente tem que trabalhar
esse puiblico. E muito raro, por exemplo, eu ser chamada parafalar forado meio em que agente vive, do meio dos autistas
adultos, porque as politicas publicas so para as maes. E esta certo, €las encaram todo o primeiro processo, mas em algum
momento elas véo chegar aonde noés estamos: dos 20, 25, 30, 35, 50 anos. E ai? Como arede estd atendendo esse pessoal ?
Eu tenho uma situacdo, tenho meu marido, tenho minha familia, mas e as mées que séo solo, que jatém 60, 65 e nunca
puderam trabal har? Muitas vivem somente de um tnico dinheiro dentro de casa, que € o BPC do filho. A gentetem relatos
de mées segundo os quais, quando o filho falece, no dia seguinte elas ndo tém mais nada, ndo tém comida para por em
casa e ndo tém um teto para morar, porque era sd o BPC do filho que tinham. Mas essa mée ndo tem direitos? Ela ndo
trabalhou, ela ndo cuidou, ela ndo ficou ai se dedicando ao filho o tempo inteiro sem poder trabalhar?

Entdo sdo coisas que devem ser pensadas no pods, € 0 pos & o autista vai ficar idoso, ele vai desenvolver processos
psicol 6gicos diferentes dos da primeira etapa do neurodesenvolvimento: a taxa de depressdo, ansiedade e sindrome do
panico aumenta consideravel mente - depois eu posso mandar os estudos -, e a medicacdo ndo é acompanhada, porque
0 pessoa que trabalha com autismo trabalha até a adolescéncia. O mecanismo, vamos dizer assim, neuroldgico que faz
com que essa medicacdo seja suportada muda depois de uma certa idade, qualquer um sabe disso, entrou a senescéncia
tudo mudou. Mas e o autista?
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A gente ndo tem estudos, como falou o Fernando, a gente ndo tem trabalho, a gente ndo tem pesquisa, e a gente ndo sabe
como vivem o autista adulto e o autistaidoso. Nés temos relatos de abusos: patrimonial; psicol 6gico; familiar em locais
gue afamiliainternou quando morre o cuidador principal; a gente tem o abuso dos direitos reprodutivos e sexuais - sim,
nos ainda temos casos de autistas que sdo, principalmente se eles sdo colocados em determinados ILPIs, esterilizados, e
nunca vi nada acontecer. Se faz muito pouco quanto ao apoio, que a gente considera hoje que € o apoio terapéutico de
auxiliar o autista a entender o0 mundo, ensin&|o a navegar pelo mundo. A mae mesmo ndo recebe esse apoio dentro da
rede, ndo chegam paraelaefalam assm: "Mé&e, vamosfazer o seguinte; autonomia e independéncia, dentro da capacidade
dele, todo mundo tem potencialidade.”

O cérebro humano é fantastico nisso - a minha especializa¢do é em metaneurologia. Nao existe no cérebro humano uma
dificuldade que ndo se transforme numa potencialidade e, depois, numa capacidade, o cérebro recompensa, sd que, com
0 autista, isso tem que ser desenvolvido constantemente. Se parar de fazer 0 atendimento porque ele chegou a umaidade
em gue arede ndo oferece mais, vai regredir, ndo importa o que tenha sido conquistado, e essa mée vai se ver sozinha.
Em meio a vérios pedidos, ela vai ficar entrando e saindo de emergéncias e o0 atendimento ndo vai ser adequado. Ai a
gente vai ter um sofrimento ali daguela mée que ja vem desde cedo vendo o filho sofrer por dor, porque ndo tem acesso,
porgue ndo tem apoio.

E, da minha parte: quando é um autista de nivel 1 ou 2, a gente tem uma perda de capacidade que pode trabalhar, que
pode fazer muita diferenca na sociedade. Autistas de nivel 1 e nivel 2 podem fazer faculdade tranquilamente, segundo
grau, faculdade e ir adiante. Faltou apoio para esse pessoal, apoio pedagdgico, entendimento de como é feito, as vezes
até eu tinha problema por ndo entender uma pergunta: me explica 0 que vocé esta perguntando, eu sou muito literal. Esse
apoio desaparece depois do primeiro, no maximo segundo grau, entdo a gente esta perdendo cérebros. O autista, pelo seu
préprio hiperfoco, se transforma as vezes numa enciclopédia. Eu juro que ndo entendo a capacidade que a gente tem néo
ser utilizada em prol da prépriafamilia, do pais e tudo mais. Nés temos potencialidades, s6 que autista € invisivel, gente!
A gente ndo é chamado, a gente ndo é citado, a gente ndo é visto, e isso causa medo.

Novamente, aminhasituacdo ndo é adetodos. Uma parte dasituacdo dos auti stas adultos e dosidosos € com umafamiliaja
adoecida, jaenvelhecida, com medo do futuro, com medo de que o filho vaparar numalLPI que ndo é umalLPl adequada,
narealidade, com medo também de al gumas residéncias terapéuti cas, porque agente também sabe, tem relatos de que nem
toda moradia assistida em residéncia terapéutica é feita por pessoas capacitadas. Muitas contratam técnicos que ndo sao
nem cuidadores de idosos e vocé ndo pode misturar um autista com uma satide mental, isso néo existe dentro daresidéncia
terapéutica. Os model os mundiais ja mostraram isto: ele tem que ficar dentro da propria categoria, deficiénciaintelectual
€ autismo € uma coisa, salide mental € outra. A reatividade social de um autista aumenta profundamente quando ele ndo
sereconhece no meio e ele ndo vai se reconhecer no meio como se faz em residénciaterapéuticano Brasil, variados tipos
de situagdes.

Ent&o a gente precisa ser ouvido. Eu estou chegando aos 52, eu ja tenho meus processos, sou obesa, sou diabética, tenho
doenca de Crohn, aquela coisa toda, mas ndo sou s6 eu. Tem um monte de autista ai que esta com doenca, fora a parte
psicol 6gica, mas estd com doenca real, esta com doenca grave e ndo consegue um atendimento em salide bésica porque
0 médico ndo sabe trabalhar. Nao estou falando mal de médicos, eu sou enfermeira e sou casada com médico, gente!
Mas isso ndo € ensinado, a gente sempre tem pedido isso quando a gente faz uma sensibilizagdo, que os conselhos se
interponham, que as faculdades percebam que essa cadeira tem que ser trabalhada.

O diagndstico do autismo ndo aumentou porque surgiu alguma maluquice de vacina, ele aumentou apenas pela
sensibilizacdo, pelo fato de que se reconheceu uma fisiopatologia antiga, que ndo era aceita, e agora ja se entende ela
melhor. Melhor diagnéstico, maior quantidade, é 6bvio, mas a sociedade atenta por um lado e por outro meio que ignora.
Ent&o, aquel es que estdo dando apoio, suporte, enfermagem, medicina, psicologia, fono, T.O., elesndo tém isso nacadeira
basica da faculdade, se eles ndo forem procurar, pagar do proprio bolso uma pés, eles ndo sabem atender, sd que ha
emergénciavocétem umaparte de recém-formados, deresidentes, elesvao pegar um autista, vao ler transtorno do espectro
autista: "Ah, isso ai € agressividade'. N&o é, pode ser uma doenga, pode se agravar, eu posso virar, a gente ja viu, um
autista que tenha sofrido um AV C e perca a mobilidade, a sua m&e vai viver como, como a sua mée vai trabahar? Ela
jatem um problema que € o do neurodesenvolvimento, que € lidar com a parte da salide mental dele, agora ela vai ter
também que cuidar as vezes de uma pessoa enorme, porgque a medicacdo a gente sabe que engorda, e ai? | sso poderia ser
evitado. Protocolo tem para tudo, tem protocolo de atendimento de AV C, protocolo de atendimento de enxaqueca, por
gue ndo tem um protocol o para atendimento em emergéncia de pessoas autistas?

(Soa a campainha.)
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Ana Lecticia, mais um
minuto so, estd bem? Para concluir porque ja passaram 0s dez minutos, com mais cinco de prorrogacao. Mais um minuto.

A SRA. ANA LECTICIA SOARESMULLER LOBO REZENDE NOVOA (Por videoconferéncia.) - Tranquilo.

Eu s6 queriafalar isso mesmo. A gente ndo tem sido visto. E eu estou envelhecendo, a maior parte do pessoa que esta
comigo jaé apartir dos 40, 42, mas eu também falo pelas mées, que ja estéio com 60, 65 e ndo tém o que fazer.

E eas tém medo. Da mesma forma que eu tenho medo do que vai acontecer comigo, essas maes também tém medo do
gue vai acontecer com o filho delas. Eu acho que o maior medo da mée é sempre o futuro e o futuro a gente pensa assim:
eu vou e meu filho va ficar como?

Eu s6 queria que a gente fosse incluido, como é que eu vou dizer, nas politicas. Ndo que sejamos diferentes das outras
criangas, mas as demandas ndo sdo iguais. S&o importantes, sdo sérias e elas sdo graves porque elas podem realmente
piorar muito a qualidade de vida dessa familia

Valeu, gente. Obrigadéo.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - Olha, vamos bater
palmas. (Palmas.)

Olha, umafaa, AnaLecticia, muito importante, reaista.

Até a gente lembrava aqui que, usando uma expressdo, as pessoas, depois de uma idade, ficam presas em casa porque
ndo tém alternativas do que possa e deva ser feito. Inclusive, nds aprovamos umalei do apoio para o estudante de ensino
superior, ja passou aqui pelo Senado, na area da pessoa com deficiéncia porque € importante também.

E lembrar que, quando a pessoa tem o BPC, no caso da familia que vocé apontou, a pessoa com deficiéncia € o arrimo
da familia a0 mesmo tempo. E, se a pessoa com deficiéncia morre e a méae nunca trabalhou, isso acaba criando uma
dificuldade para a mée se recolocar no mundo do trabalho.

Por isso que tem uma legislagdo em tramitacdo no Senado também com esse objetivo, de dizer que a mée continue pelo
menos por uns dois anos com o0 BPC para se reorganizar navida. N&o é verdade?

Muito bem. Eu s6 quero destacar aqui para todos que nos acompanham também pelos meios de comunicacdo, ja falei
antes. O Paulo Paim é Presidente da Comissdo de Direitos Humanos; mas 0 Humberto Costa, que estaaqui ejafoi Ministro
da Sallde, uma pessoa extremamente importante neste debate, médico, Presidente da Comissdo de Assuntos Sociais; 0
Senador Izalci Lucas, que inclusive semana que vem vamos visitar agqui, por requerimento dele, uma escola publica do
Distrito Federal que atende também deficiéncias com necessidades mais acentuadas; e a grande Lideranca também aqui
do Senado, Senador Rogerio Marinho.

Passo em seguida a palavra a representante do Ministério... Pode ser?

Passo entéo, em seguida, apalavra paraa Naira Rodrigues Gaspar, que € Diretora de Direitos da Pessoa com Deficiéncia
do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania.

Lembrando que as pessoas tém dez minutos, prorrogaveis por mais cinco. Sempre bate campainha ai porque a
campainha é automética, sabe, gente? Entdo, bate nos dez minutos, depois bate no fim dos cinco minutos. Ent&o, ndo sou
eu que estou... Nao fiquem bravos comigo, fiquem bravos ai com o computador.

A SRA. NAIRA RODRIGUES GASPAR (Para expor.) - Obrigada, Senador Flavio Arns. Boatarde atodas e todos.

Primeiramente, agradeco em nome do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, do Ministro Silvio Almeida;
da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia Anna Paula Feminella e de toda nossa equipe pela
oportunidade de estarmos aqui conversando com vocés e ouvindo. Porque eu acho que neste momento em que a gente
atinge ai hoje 0 102° dia desse novo Governo, escutar a popul agdo, escutar a sociedade tem sido e serd, durante todos os
guatro anos, nossa principal missdo. Escutar a sociedade, fomentar e possibilitar a participac8o social, para que a gente
consiga construir politicas publicas que, de fato, fagam sentido.

Entdo meu nome € Naira Rodrigues. Antes de eu comegar a falar sobre 0 que a gente tem feito |14 na secretaria, eu vou
me autodescrever, numa representacdo de acessibilidade. Quando a gente fala de pessoas com deficiéncia, a gente esta
falando de todas as formas de comunicacdo e todas as formas de existéncia. Entéo eu sou uma mulher com deficiéncia
visual, sou uma mulher cega, de pele branca, de cabel os castanhos claros, quase loiros ou meio avermelhados, ou como
guiserem, porque a cada hora, a sua cor muda, um pouco abaixo do ombro. Estou de blazer preto e uma roupa preta com
umas flores brancas.
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E entdo vamos |4 A Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia € uma secretaria que atua no ambito
dos direitos humanos, da construcéo de politicas publicas de direitos humanos para pessoas com deficiéncia. E, de acordo
com a publicag8o, a formagdo da nova secretaria do novo Ministério de Direitos Humanos, a partir do dia 1° de janeiro,
uma das nossas funcdes é coordenar a Politica Nacional da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista.

E como nés estamos pensando isso? Primeiro, preciso contar para vocés gque nds estamos pensando e construindo uma
politicaque sgjaintegral, de cuidados para as pessoas com transtorno de espectro do autismo para pessoas com deficiéncia
e com efetiva participagdo social.

Ent&o, semana passada, nds tivemos a reunido, a primeira reunido do Conade (Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia). Eu acho que eu ouvi a presenca de alguns conselheiros aqui que estavam la na semana passada. E nessa
oportunidade, nds estdvamos |a falando sobre avaliacéo biopsicossocial, porque como o companheiro Arthur Medeiros,
do Ministério da Salde, nos disse, que a nossa condi¢do de deficiéncia - e ai eu falo nés, porque eu também sou uma
pessoa com deficiéncia, ndo € mesmo? - ndo estd s6 no nivel do nosso corpo, ndo é? Entdo, tanto as pessoas com um
diagndstico de transtorno de espectro do autista e qualquer que seja o nivel de suporte, como qual quer outra condi¢do de
deficiéncia ndo se define por um codigo, um nimero e uma letra da Classificag8o Internacional de Doencas. N&o é isso
gue nos define. O que define as nossas condic¢des de vida nesta sociedade € a interacdo desse sujeito, desse corpo com
alguma condicdo especifica com as barreiras ambientais.

Ent&o, qual é a nossa proposta? E o que a gente entende, a partir da legislacdo que a gente tem, que é a Convencdo sobre
os Direitos da Pessoa com Deficiénciae aLei Brasileira de Inclusdo? Que a gente precisa trabal har eliminando barreiras.
A gente ndo pode mais olhar para nés como pessoas com deficiéncia, como pessoas, sujeitos que precisam ter seus corpos
padroni zados, colocados quase que em férmas para nos comportarmos e sermos assim como um determinado "x" padréo,
que, de fato - ndo é mesmo? -, ndo existe. N6s todos estamos aqui e, se nds nos olharmos e nos percebermos, ndo tem
ninguém igua a ninguém. N&o é mesmo? Olhem para quem esta ao lado de vocés. NGs ndo somos iguais, de verdade.
N6s somos diferentes. E o direito, quando a gente fala da igualdade de condigdes que esta na legislacdo, pressupbe o
direito adiferenca.

Ent&o, eu acho queisso é o que nosbaliza, € um dos principai s parametros para que agente construa politicas pblicas que,
de fato, facam sentido. E, nesse sentido, foi publicada ontem, dia 11, assinada no dia 10 pelo Presidente Lula, a criagcéo
do grupo de trabalho para regulamentacao e implementacéo da avaliacdo biopsicossocial no Brasil. E 0 que é aavaliagéo
biopsicossocia ? Ela rompe com essa perspectiva de que 0 meu corpo com deficiéncia, sgjaelaqual deficiénciafor, qual
condicdo for, que o meu corpo com deficiéncia precisa ser normalizado e que ele se define por ele mesmo. E aquela
peregrinacdo das maes, fal ou-se muito aqui das familias, e eu vou falar um pouco disso também, de ter que ficar correndo
atrés de laudo médico. Fala sério, ndo €, gente? Quantas vezes, em gquantos médicos a gente tem que ir? Porque € laudo
médico para a educagéo, parao BPC, para o transporte, para a carteirinha do énibus municipal, paraa do intermunicipal,
parao cinema, para... Nao é?

Ent&o, isso cal por terra quando a gente tem uma avaliagdo biopsicossocial que é feita por uma equipe multiprofissional,
ndo sb por um médico. A partir da minha condi¢do do corpo, aguela equipe vai olhar como eu vivo naquele ambiente,
para a gente olhar quais politicas publicas eu ndo estou acessando. Acho que foi AnaLecticia que falou... Ali ela estava
falando sobre acomunicacdo. Eu sou fonoaudiélogade formagdo. E essaquestdo dacomunicacdo alternativa, aumentativa
ou suplementar € fundamental para qualquer pessoa.

Ent&o, se eu ndo me comunico, se eu tenho dor e ndo consigo referir a dor, 0 meu corpo ndo precisa ser normalizado.
Eu preciso ter um mecanismo de comunicagdo e a avaliacdo biopsicossocia vai poder identificar isso, para que a gente,
de fato, tenha politicas publicas que deem conta de atender integralmente a todas as pessoas, sobretudo as pessoas com
transtorno do espectro autista.

E importante, também, dizer que desde a transi¢do, do governo de transicio para o inicio da gestdo do Governo Lula, a
questdo do TEA, do transtorno do espectro autista é prioridade para a Presidéncia da Republica. N6s tivemos, durante a
transi¢ao, algumas conversas com a sociedade civil, com a prépria Primeira-Dama e com alguns Parlamentares e pessoas
gue estavam coordenando atransi¢do parafalar sobreisso, para dar a direco.

Entdo, quem vai dar a direcdo da politica piblica, do que é preciso precisa ser a sociedade.

Acho que esse € o recado que a gente precisa trazer, enquanto Governo, enquanto Ministério de Direitos Humanos. que
nAds precisamos que a sociedade esteja conosco. Nés precisamos gque as familias das pessoas com o transtorno do espetro
autistafalem do que de fato precisam, porque agente, as vezes, também ficanaguelaangUstia: ""Eu preciso do diagndstico,
eu preciso do remédio, eu preciso daterapia’, mas a gente ndo se define so por isso.
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Eu venho também... Eu digo que em esséncia eu sou trabalhadora do SUS, eu venho da gestdo de um Caps (Centro
de Atencdo Psicossocial) infantojuvenil. Entéo, trabalho com... Além de ser uma mulher com deficiéncia, de ser uma
militante, uma gestora publica, eu também sou trabalhadora do SUS e atendi muitas familias e muitas criangas e
adolescentes. E, quando a Ana Lecticia fala dos adolescentes com TEA, isso é umarealidade. A gente chega com esses
meninos e meninas na adolescéncia e ndo temos politica publica que dé conta deles, e precisamos construir, precisamos
avancar. Nesse sentido também no dia...

(Soa a campainha.)
A SRA. NAIRA RODRIGUES GASPAR - E bem acessivel, Senador, muito bom. Obrigada...
(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. NAIRA RODRIGUES GASPAR - Estabem. Sim, javou encerrar. Javou encaminhar parao...

No dia 31 de marco foi publicada a criacdo do grupo de trabalho para construcdo da Politica Naciona de Cuidados, que
€ um grupo no ambito do Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social, Familia e Combate a Fome, que tem uma
recém-criada Secretaria Nacional de Cuidados e Familia, que é fundamental.

E a gente vai discutir, nds ja comecamos a discussdo com o MDS, e nés precisamos discutir a condi¢do das mulheres
cuidadoras, das mulheres que cuidam e que envelhecem. Nés estamos envelhecendo e que bom que nds estamos
envelhecendo! Quando eu comecei |atrés - e acreditem, eu tenho 33 anos no movimento socia de pessoas com deficiéncia
- eu digo para vocés que nés ndo tinhamos expectativa de vida para além de 50 anos de idade. Hoje, eu sou uma mulher
cega com 53 anos e a minha expectativa média de vida, para o que eu quero fazer, tem que ser parala de 90.

Entdo, nds precisamos cuidar das pessoas que envel hecem. Precisamos ter isso também nanossamirae por isso nés vamos
construir uma Politica Nacional de Cuidados também com a participacdo da sociedade civil.

E, para finalizar, quero dizer que esse grupo de trabalho da avaliacdo biopsicossocial, além dos ministérios que véao
executar politica, porque a avaliagdo biopsicossocial precisa ser uma politica de Estado, um sistema unificado de
avaliacdo de deficiéncia, ela regulamenta o art. 2° da Lei Brasileira de Inclusdo, que diz que a avaliagdo da pessoa com
deficiéncia, quando necessaria, deve ser avaliagdo biopsicossocial por equipe multiprofissional, ela precisa se constituir
como uma politica de Estado. Entéo, ela tem a participagdo como membro efetivo do Conade (Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia) e, como convidados permanentes, o Conselho Nacional de Salde; o Conselho
Nacional de Assisténcia Social; o0 Conselho Nacional de Direitos Humanos; a Comisséo de Defesa dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, da Camara dos Deputados; e a Comisséo de Direitos Humanos, aqui do Senado, porque a gente precisa
detodas as pessoas, de todas as organizagdes, de todos 6rgaos publicos, dos agentes publicos e politicos para a construcao
dessa politica. Que faca sentido, que chegue a ponta, que chegue em quem estd no municipio, porque o direito das pessoas
com Transtorno do Espectro Autista é viver em comunidade, € viver nas suas familias, € de que, quando ha necessidade
de um acolhimento institucional, esse acolhimento institucional seja com dignidade, ndo seja nesses grandes abrigos com
dezenas, centenas de pessoas, sem qualquer cuidado digno.

As pessoas tém queter liberdade deir e vir, liberdade de escolher, liberdade de viver e simplesmente de existir como s&o.
Nos precisamos garantir esse direito. O primeiro direito humano, o mais fundamental, € a vida livre em comunidade e o
direito de a gente ser feliz do jeito que agente é.

Entdo, esse € o recado do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania.

NOs estamos a disposi¢do. Queremos estar perto da sociedade civil, perto das Casas Legidativas.

Contem conosco!

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Agradeco a Naira. Eu

falei Naira, mas € Naira Rodrigues Gaspar - deixe-me colocar os 6culos aqui -, Diretora dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania.

Muito boa a apresentacdo, muito boa afalal
Eu quero destacar aqui s6 quatro perguntas que vieram.

Da Nathaly da Silva, de Pernambuco: "Como 0s avangos na pesquisa sobre o Transtorno do Espectro Autista estéo
impactando o diagndstico e o tratamento?"'. Isso vai ser também bastante debatido. Ndo hoje, necessariamente, mas em
outras audiéncias.
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De Gizelle Santos, de Séo Paulo: "[...] [Diante dos vérios niveis de suporte demandados pel os autistas] como é possivel
[...] [viabilizar asuainclusdo socia e escolar]?'. Também faz parte do debate permanente.

De Gabrielle Castro, do Tocantins: Qual o papel [ ...] [daescolana] formagéo deum autista? Qual aimportanciado combate
ao preconceito [nesse processo] ?".

De Giulia Sacchetti, de Santa Catarina: "Existe uma forma de facilitar a identificacdo do espectro autista em bebés e
criancgas dentro das instituicdes de ensino?".

Ent&o, so perguntas muito importantes.

A SRA. NAIRA RODRIGUES GASPAR - O senhor me permite s6 uma observacao?
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Pois ndo.

A SRA. NAIRA RODRIGUES GASPAR - Quando se fala em pesquisa, |4 na secretaria, nds estamos no momento de
avaliar as emendas parlamentares, que os Senadores e Deputados destinam as organi zag6es da sociedade civil.

Se pode ficar como sugestdo que a gente consiga ter emendas, além de fomentar a pesquisa, de fato, nas universidades
publicas, porque € papel primordial das universidades pablicas construir pesquisas e produzir conhecimento, que a gente
também fomente, nas organizagGes da sociedade civil, pesquisas, estudos, construgdo de indicadores, para que a gente,
de fato, construa uma sociedade anticapacitista, um combate ao capacitismo é fundamental, o que é s com dados, com
informacéo.

NOs temos o Sisdef (Sistema Nacional de Informagdes sobre Deficiéncia), que é uma cooperacdo técnica da nossa
secretaria com a Fiocruz. Se vocés colocaram no Google: Sisdef, vai aparecer. Jatém vérios painéis com informagdes. E
€ muito importante que as organizagfes da sociedade civil nos ajudem a criar indicadores.

Entéo, fica al a sugestéo.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Muito bem.
Muito obrigado!

Muito bom! Depois vamos reunir essas informagtes todas para tornar tudo isso bem claro para as pessoas que nos
acompanham.

Quero destacar apresencada Sra. SamaraRochade Oliveira, Vice-Presidente da Associacdo Tudo Azul, Gama, do Distrito
Federal; da Sra. Sirlei Brod, da Associacdo Medianeirense de Surdos (Amesfi); também da Fernanda Brod, que todas as
entidades conhecem, porque elatem entrado em contato com todas, mée da Fernanda; do Sr. Cesar Achkar, representando
0 Conselho Nacional dos Direitos daPessoacom Deficiéncia; daSra. SusanaXavier, servidoradaUniversidadede Brasilia
(UnB), representando o coletivo Donas - Mulheres em Luta; e da Sra. Viviani Guimaraes, Vice-Presidente do Movimento
Orgulho Autista Brasil. Passo em seguida a palavra a Sra. Zara Figueiredo, com muito prazer, também, que é Secretéria
de Educacdo Continuada, Alfabetizacdo de Jovens e Adultos, Diversidade e Inclusdo do Ministério da Educacéo.

Com apalavra, Zara. Seja bem-vinda.

A SRA. ZARA FIGUEIREDO (Paraexpor.) - Obrigada, Senador. Boa tarde atodos e todas. Agradego muitissimo pelo
convite, Senador, espero que a oportunidade de estar nesta Casa seja a primeira de muitas outras.

Eu vou fazer minha autodescricdo. Eu sou uma mulher negra de cabelos curtos, crespos, estou usando um vestido preto
e um blazer bege.

Pode passar, por favor.

Eu trouxe uma apresentacéo porgue, quando a gente trabalha com politica publica, ndo da para pensar politica publica
sem dados. N&o da para a gente fazer politica publica por intuicao.

Obsessivamente, eu tomel o titulo proposto para tentar organizar a minha apresentacdo. Entdo, eu vou comegar
apresentando alguns pontos de realidades. Eu pus no plural ndo casualmente. "Realidades’ porque vocé tem um conjunto

de informagdes e auséncia de informagdes, sobretudo no Brasil, sobre a temética. Depois, eu quero trazer algumas
perspectivas e esses desafios, e obviamente eu s6 posso falar do ponto de vista educacional. (Pausa.)

Nao estaindo. Estavoltando. Isso. O.k.

Entdo, quando a gente fala de uma politica piblica, nareconstrucéo da Secadi, nds temos cinco diretorias, sendo que uma
dessas diretorias estavoltada paraaeducacao especial naperspectivainclusiva, mastodas asdiretoriasda Secadi obedecem
aumaunicapolitica. Nosso cuidado é exatamente ndo criar agoes soltas, mas agcdes que i ntegrem uma perspectiva politica.
Portanto, a educacgéo especia na perspectivainclusiva, como todas as politicas, as areas de politica de dentro da Secadi,
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obedece a um principio, que é o de equidade. A proposta da Secadi € criar politicas para grupos que precisam de mais, e
portanto produzir equidade. O preceito constitucional que nés assumimos dentro da Secadi &: todos os grupos que estéo |a
dentro, obviamente incluida a educacdo especial, dizem respeito a um direito publico subjetivo. Entdo, nds ndo estamos
tratando aqui de escolhas. N&o se faz escolhas. Essa é a nossa concepcado: néo € possivel se fazer escolhas quando setrata
de direito publico subjetivo, como é a educagéo.

Esse é um primeiro problemaque néstemos no Brasil quando agente discute 0 espectro autista: ausénciade dados. Quanto
menos dados nés temos, mais probabilidade de politicas serem erréticas, eisso seintensifica

Ent&o, o que eu fiz para mostrar para vocés que, de alguma maneira, os dados apenas sugerem uma semelhanca com o
Brasil?

Esse dado é do Reino Unido. Enté&o, esse primeiro eslaide que eu trago paravocés, por isso eu ponho "realidades’ no plural,
€ 0 aumento de incidéncia no diagndstico de autismo no Reino Unido. Entdo, o que vocés observam é um crescimento
exponencia de 1998 até 2018. Aqui também, estou no Reino Unido, porque vocé tem uma densidade do dado bastante
qualificado. Esse dado esta mostrando para nos o aumento do diagndstico de autismo, mas estratificado por faixa etaria.

Ent&o, vocés percebem esse azulzinho, de zero a cinco anos; e o amarelinho, de sei's anos a onze anos. O que chama a
atencdo nesse edlaide € que ha um aumento significativo desse publico de diagndstico acima de 19 anos, mas todos 0s
outros grupos etérios mantém também o mesmo comportamento de um maior nimero de diagndstico.

Aqui, eu estou separando este dado, estratificado por género. Entdo, vocés percebem que houve um aumento significativo.
E parece que esse comportamento aparece também nos dados brasileiros. N&o séo dados oficiai's, mas existe umatendéncia
também que &, no feminino, vocé ter um nimero maior de diagndstico, ao contrério de um comportamento que vinha
se dando antes.

Aqui, eu saio do Reino Unido e entro nos Estados Unidos, também para mostrar o crescimento do diagnéstico de autismo.
Entdo, percebam que, em 2004, nés tinhamos um em cada 166 nascimentos. Quando nds chegamos em 2022, vocé tem
um diagndstico a cada 36 nascimentos. Ent&o, vocé tem também um aumento significativo de diagnosticos

Bom, quando a gente vé esses dados, a gente precisater uma parciménia. Ai estou falando do ponto de vista educacional
napoliticapublica, porque ndo sou da &reamédica, ndo sou umaespecialistaem politicaeducacional de educagdo especial.
A minha érea de educagdo, mestrado e doutorado, € em politica publica, mas a gente precisater uma parcimoniaanalitica,
porque, se vocé ndo faz uma analise mais cuidadosa, parcimoniosa, vocé tende a dar respostas simples para fenémenos
complexas. Aqui, eu acho que é o caso.

Entdo, quando a gente vé esse nlimero exponencial, é importante a gente se perguntar: s0 NOVOS Casos OU O acesso a
diagndstico esta facilitado, estd melhorado?

Um segundo aspecto & as familias, agora, como nés ouvimos a colega falando, tém um nivel de conscientizaco maior,
até mesmo pelas vérias questbes que foram trazidas nesta mesa, vocé tem uma conscientizagdo deste problema, desta
guestéo e, portanto, vai em busca de resposta. Também o acesso a Medicina, em alguns lugares, melhora a capacidade
de diagnéstico.

Por fim, a nova medic¢ao, de 2015, do espectro autista. Exatamente o espectro da uma possibilidade de medicéo ali.

Ent&o, acho importante a gente ter isso em mente, porque esses dados nos permitem pensar em politicas educacionais
mais assertivas para grupos diferentes.

E no Brasil, ndo é? Esse é um grande problema nosso que o colega do Ministério da Salde ja disse. Nés ndo temos dados
de cobertura, nds ndo sabemos qual éareal situacdo dos diagndsticos no Brasil. Entdo, agente ndo tem essa série histérica.
Embora a gente tenha uma expectativa do censo, que fez essa pergunta, do censo atual, que vai ser publicado - alguém
tratou disso aqui, eu ndo sei, ndo me lembro exatamente quem foi -, mas nés temos um problema, também, no censo. Por
gué? Essa pergunta sobre as pessoas residentes, autistas, no censo, havia dois questionarios, um longo e um curto. Essa
perguntafoi feita no longo e o problema € que esse longo era randomizado.

Ent&o, vocé ndo tem essa resposta. O dado que nds teremos, do censo, em relacdo aisso, ndo é um dado que vai dar paraa
gente uma segurancga muito grande, porque € um dado randomizado. De todo modo, nds avancamos em termos de dados,
embora ndo seja aquilo que nés precisamos ainda efetivamente.

E, do ponto de vista da educagdo, como € que isso se d4, do ponto de vista da educagdo? E ai eu estou pensando nas
matriculas da educacdo especial, no ensino regular. Entéo, vocés percebem um aumento.

Aqui eu estou recortando, chamando a atencéo para o Transtorno do Espectro Autista...
(Soa a campainha.)
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A SRA.ZARA FIGUEIREDO - Eu vou acelerar e depois, se for 0 caso, vocés perguntam.

Ali eu separel por etapa da educacdo bésica.

Aqui é o mesmo dado, s que aqui eu cologquei a modalidade de EJA, EJA médio e ensino profissional.
Aqui eu distribui apenas por Transtorno do Espectro Autista, ndo €? O percentual por modalidade.

Entdo, vocés percebem que, no ensino fundamental, vocé tem uma taxa de cobertura maior, mas o que o dado nos aponta
- e a o transtorno esta em azul -, o dado nos aponta que nos temos um desafio grande, que € a transicao, a trgjetdria
dentro do sistema. Entdo, em algum momento, em alguma etapa, voCcé tem um acesso maior, mas essa permanéncia, essa
evolugdo dentro do sistema aparece em queda também nas modalidades.

Aqui, ondeelesestdo. A distribuicdo do Transtorno do Espectro Autistanaeducagéo, em salas comuns, em classes comuns,
e exclusivo, dado de 2022. Entao, percebemos que 92% estdo em salas comuns.

Aqui esta por regido. Entdo vocé tem, obviamente, por questéo inclusive de proporcionalidade, de representatividade, o
Sudeste com 0 maior nimero, dentro da educacéo béasica, do espectro autista, seguido pelo Nordeste, Sul, Centro Oeste
e Norte.

Aqui nés temos por estado. Eu ndo vou passar, mas o esaide esta ai e depois vocés podem verificar. Também Séo Paulo
esta num lugar maior, o nimero dessa distribuicdo. 1sso tudo na educagéo bésica.

E aqui um dado bastante preocupante, que é adiferenca - e ai vocés olhem as duas linhasfinais... E um dado preocupante,
porque nés temos ai... Esse dado é distor¢do idade e série.

Deagum modo isso ja estava anunciado anteriormente, porque eu digo que vocé ndo tem umatrajetéria estavel, vocétem
aumentos e quedas em transi¢do do ensino fundamental 1 parao 2, de 2 para 0 médio, mas, sobretudo, nas modalidades.
Mas quando vocé pega esse indicador, que é adistor¢cdo, idade e série, se aidade corresponde aquela série, ciclo em que
se estd, note-se que vocé tem uma distor¢do idade, série bastante significativa entre os alunos que ndo fazem parte desse
espectro autista e aqueles que estéo fora desse grupo. Entéo, esse € um desafio no qual a gente precisaincidir também.

Entdo, quais sdo as perspectivas? A Secadi foi reconstruida agora. A nossa Diretoria de Educacdo Especial... NOs ja
recebemos alguns que estdo nesse espago aqui. NOs SO construimos a equipe nesse momento. Entdo, o que eu estou
trazendo para vocés sdo perspectivas, porque nés estamos modelando as agbes. Mas um dos primeiros pontos que a gente
vai fazer, ejafoi levantado aqui hoje, é exatamente esse da avaliagdo da politica socia de educagdo especial. E eu estou
chamando de modo particular o espectro autista. O que nos pretendemos fazer? A gente vai constituir um conjunto de
pesquisas, chamar, fazer uma investigacdo para exatamente ter um diagnostico bastante claro desse campo. Vamos fazer
também seminarios para escutar os diversos segmentos da sociedade para pincar a modelagem de uma politica que de
fato responda as necessidades desse grupo.

NOs jatemos formagéo dentro da Secadi. Obviamente, elas se manterdo, mas, como toda politica, vocé tem que melhorar
apolitica. E da natureza da politica ser incremental . Portanto, nés temos que aperfei oar politica. Mas paraaém de
voceé ter formacdo dos professores, dos grupos de apoio, dando a € es um subsidio pedagdgico maior, € preciso também
aformacdo de atores estratégicos. Atores estratégicos sdo diretores, secretarios, porque essa tomada de decisdo € muito
importante.

Também a intersetorialidade foi tratada aqui. Eu acho que ela é absolutamente necessdria, sobretudo nesse ponto
especifico. Nos precisamos fazer um esforco significativo para que hgja essa efetiva intersetorialidade. A melhoria da
acessibilidade numa abordagem intersetorial, e ai nds estamos falando ndo so do ponto de vista daformagdo, mas também
dosinsumos, como transporte. A expansao desse atendimento educacional especializado. Obviamente, ele existe, masele
precisa ser expandido. Sabemos dos entes federados municipais e do desafio que é isso, obviamente.

E me parece que um ponto importante é pensar exatamente na articul acdo das redes. Esse é um ponto que estamuito claro
para nés. Esse € um fato ja superado na politica publica. Entre o que a gente desenha dentro da Esplanada e aquilo que
efetivamente acontece nas redes, existe uma lacuna e vocé precisa modelar uma politicaque traga...

(Soa a campainha.)

A SRA. ZARA FIGUEIREDO - ... esses elementos para o debate.
Um minuto, ndo é? E a ultima, ja acabo.

Ent&o, hd uma preocupagdo nossa na modelagem dessa politica de estabelecer uma articulagdo com as redes de ensino,
pensar em condicionalidades, para que, efetivamente, a gente consiga chegar nos entes federados.
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E, por fim, o monitoramento e a avaliacdo da politica. Ndo é possivel vocé ter uma politica publica de qualidade se
vocé ndo tem indicadores claros dessa politica. Ent8o, nds temos dentro da Secadi agora uma coordenacéo exatamente
de avaliag8o e monitoramento para pensar nas especificidades dessas &reas e criar um sistema de dados, de avaliagdo e
de monitoramento para essas politicas.

E isto.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Agradecemos, Zara.
Muito importante, interessante a explicacdo, muito coerente.

Eu quero so sugerir também que, nesse monitoramento, acompanhamento, articulagdo, o Ministério da Educacéo dé a
énfase necessdria para o Sistema Nacional de Educaco, porque, no sistema, ja aprovado no Senado e que esta |4 na
Camara dos Deputados, esta prevista essa pactuacéo do Governo Federal, dos governos estaduais e municipais. Entéo,
Transtorno do Espectro Autista. O que nds vamos fazer? O que vocés vao fazer? O que os municipios vao fazer? Hauma
pactuacdo. N&o é so um didlogo, uma reunido, mas umaata. E |a no estado o bipartite, que € estados e municipios.

A SRA. ZARA FIGUEIREDO - Sim.

Bom, o senhor teve uma atuacdo importantissima, na tramitaco no Senado, no 235, que chegou na Cémara. Entéo, é
isso mesmo. O sistema é arena, por exceléncia, de discussao, pactuacao e exatamente checagem dos controles, e isso esta
sendo pensado, sim, Senador.

O SR.PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Sim. E muito importante.
Muito bem.

A Ultima apresentagdo € da Sra. Suely Melo de Castro Menezes, a quem agradecemos de novo, porque ja participou,
inclusive, no outro dia, da reunido com as entidades. Ela € Conselheira na Camara de Educagéo Béasica do Conselho
Nacional de Educacéo e dedicada |14 a esse tema das pessoas com deficiéncia, da diversidade, com um trabalho muito
importante no conselho.

A SRA. SUELY MELO DE CASTRO MENEZES (Paraexpor.) - Muito obrigada.
Boatarde a todos!
E uma alegria enorme estar participando desta audiéncia hoje.

Eu sou a Conselheira Suely Menezes. Eu estou na quarta idade, ja passei da terceira. Eu sou parda e estou toda de rosa
hoje, estou assim meio Barbie aqui. Cabelo curto, escuro, e dedicada a educagéo toda vida. Ja na Ultima fase, querendo
realmente compartilhar todas essas experiéncias e dores que a gente passa ao |ongo da vida.

Quero saudar 0 nosso Senador porgue ele tem sido um parceiro incrivel na érea de educacdo especial ao longo de muito
tempo, e agora ele abraga algumas causas bem... Umaidiossincrasia propria, né? Ele agoraabraca o TEA e outras, porque
ele ndo vai abracar sO 0 TEA. N6s vamos puxa-lo para as outras &reas em gue também estamos trabal hando.

N6s queremos agradecer muito pelaoportunidade de um trabal ho, de umavisdo intersetorial . Estaconsulta publicaémuito
importante porque ela gera essa visdo intersetorial, que € muito importante. E ai eu quero saudar os colegas, aZara... Ela
val cansar de mim, porque eu sou a conselheira que trabalha com educacéo especia dentro do Conselho, mas ndo s6 com
isso, porque também com aindigena, com a quilombola, com a EJA.

Ent&o, elavai cansar de mim, vai chegar uma horaem que elavai dizer "chegal". Mas sgja bem-vinda, Zara.

Quero dizer paraaNaira: esta faltando o Conselho Nacional 1a naquele grupo de estudo, e eu faco questéo de participar,
viu, Naira? Eu quero que vocé me chame, porgque o Conselho Nacional de Educacdo ndo pode faltar nesse grupo ai.

Enfim, Fernando... E AnaLeticia, que trouxe algumas coisas importantes para eu refletir. Eu ndo tinha uma percepcéo téo
consistente dessa pessoa com TEA adulta. Fiquel muito sensibilizada com a fala dela, e € um item novo que nés vamos
colocar no nosso trabal ho.

Primeiro, o Conselho Nacional de Educagéo é um 6rgdo de Estado, entdo ele perpassa 0s governos; a gente ndo € eleita
junto com os governos, 0s governos tém que aceitar a gente, porque a gente ja esta la quando o governo chega. Entéo,
por isso, € muito importante esse relacionamento. Foi uma lei que o criou, e esse nosso conselho tem tanto uma fungdo
normativa quanto deliberativa e ele diz claramente: assessoramento ao ministro e ao Ministério da Educagdo em todas
as questdes da educacdo. Nés somos 24 conselheiros, sendo 12 da educagéo béasica, 12 da educagdo superior, e 0 pleno
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trabalha temas como educac8o especial, ele trabalha com comissdes bicamerais, porque ele tanto trabalha a educagéo
basica como o ensino superior, sempre visando a aprimorar e atendendo as demandas da sociedade.

Por isso nds estamos aqui, enquanto Consel ho, muito confortavel s nesta audiéncia que discute arealidade, as perspectivas
e os desafios do TEA. A partir da nossa atuagao... Nos somos guardides dalei, entdo, sempre que a gente for falar sobre
um tema, NGs vamos primeiro nos basear no que ale diz e, ai, nGs vamos tentar discutir, a partir disso, agdes e atividades.

NOs consideramos que a grande realidade brasileira em relagdo ao TEA é a garantia de direitos, expressa no arcabouco
vigente, que é grande e que é bom e que é um ponto de partida para 0 nosso didlogo de hoje. 1sso esta garantido desde a
Constitui¢do, quando a gente ja assumiu que a gente é obrigada a dar atendimento especializado.

A LBD trouxe uma coisa importante: ela definiu a educacdo especial e determinou o atendimento a estudantes com
Transtorno do Espectro Autista. Entdo, ela trouxe essa questdo para dentro do processo educacional. Esses direitos,
entretanto, s6 foram mesmo consolidados com aL e 12.740, que € um produto desta Casa, que € um produto da sociedade
civil e um produto da luta de todas as pessoas e entidades que lidam com a educagdo dos alunos com TEA.

Eu salido também os educadores - descul pem, eu fico empolgada e saio pulando, né? - e os Parlamentares presentes, e as
pessoas autistas que estdo presentes também nesta audiéncia de hoje. Descul pem eu me atrapalhar na ordem, o.k.?

No Brasil, amaterializagdo legal desses direitos quanto adeficiénciafoi ampliada quando agenteteve alei. Somentetrés
anos depoisdalei do autismo € que a L BI trouxe e consolidou o processo de incluséo - vamos chamar assim, ndo €? -, por
meio daLei 13.146. NOs ndo vamos aqui entrar nos marcos legais, porque tem muitos pareceres, muitas normas, muitos
decretos, mas, nessa visdo de realidade, a gente pode afirmar que o TEA esta amparado |egal mente.

Mas, nessa visdo de realidade, a segunda constatacdo é que essas normas aindando conseguiram sair do papel, ndo de uma
forma gque consiga nos convencer; ndo conseguem se materializar no cho dos sistemas nem no chdo das escolas, e has
salas de aulamuito menos, de formaaatender essa demanda, que € concreta. E eu concordo muito com aZara: €laé muito
crescente, por todas essas razes que a Zara colocou e que ndo estdo t&o claras no Brasil. Mas no Brasil ela é crescente,
ela ét8o crescente que a demanda atropela 0 Conselho Nacional, porque hoje, talvez, uma das maiores teméticas que séo
colocadas como demandas para 0 Conselho Naciona seja o autismo.

Essa questdo € muito compreensivel quando a gente analisa a realidade dos dados referentes as condigdes de oferta no
Nosso pais, em especial nas escolas publicas, que revelaque menos de 35% das escol as urbanas e menos de 20% das outras
operam com as sal as de recursos multifuncionais para atendimento educacional especializado, e também néo operam com
os profissionais especializados que nds gostariamos que estivessem |4 operando.

Diante dessa realidade, nesse contexto de mudanca de governo, de equipe educacional, nossas melhoras perspectivas
apontam para a necessidade de investimento coletivo, pactuando, todo esse povo que estd aqui - normativo, legislativo,
da salide, educagdo -, no investimento da Federagdo com a sociedade civil em algumas questfes: €l aboragdo, no caso do
MEC, dos estados e dos municipios, ou refazimento, quer dizer, aproveitamento de tudo o que € bom, da PoliticaNacional
de Educacdo Especial. Esse movimento articulado com sistemas... Na verdade, uma politica, sejaem que ambito for, éa
cartade inten¢Bes do governo, eladiz qual é apretensdo do governo, em que o governo acredita. Ent&o, nds ndo podemos
fazer diretrizes se nds néo tivermos politicas definidas.

Tem que haver um esforgo coletivo para gjudar o Conselho Nacional a elaborar as diretrizes nacionais das diversas areas
daeducagdo especial, inclusive parao TEA. Quero dizer que ndsjéaestamos com elapronta, adiretriz de atas habilidades,
para ser apreciada e metade do caminho do TEA, e nds vamos trazer a este grupo para poder colaborar e incrementar
esses dados.

As diretrizes so documentos orientadores. Na verdade, elas regulamentam o que estanalei. A lei diz "o direito é este",
mas ela ndo detalha o direito, como aquela escola vai fazer, e nds vamos ver que tem muitas questdes que precisam ser
detalhadas: a formacao, quem é esse individuo que vai ajudar, qual é aformacdo, de onde ele vem. Tudo isso é diretriz
gue podera colaborar paraajudar as escolas. Elatem essamissdo de regulamentar, de orientar, sistematizar os direitos que
estdo nas leis, compromissos assumidos pelas politicas do governo, que também precisam ser trabal hadas consolidando
os principios de inclusdo que ja estdo na LBI e, no minimo, a oferta da educacdo especial, pardmetros minimos para essa
oferta, parametros minimos que nés deveremos aceitar com dignidade para as pessoas da educacéo.

(Soa a campainha.)

A SRA. SUELY MELO DE CASTRO MENEZES - E aoutra perspectiva € arelagdo dessas agéncias pelainclusdo do
TEA como importante articulag8o intersetorial, como € o caso hoje. NGs temos aqui... Temos de que estar articulando e
conversando, a salide, a educagdo, os direitos humanos, porque nés ndo podemos comegar a fazer... Dagui a pouco nés
estamos fazendo normas que estdo brigando entre si.
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E os desafios sdo aqueles que o conselho naciona esta trabalhando. Primeiro, promover a inclusdo verdadeira, dizer:
nés temos estatisticas de que 86% do nosso publico esta incluido. Nés consideramos, temos que admitir que eles estéo
matriculados, ndo é incluido. Precisamos ir além dos dados de acesso, temos que garantir a permanéncia, a participagéo,
a aprendizagem efetiva, ai s vamos dizer que ele estaincluido.

O segundo desafio sdo os projetos pedagégicos das escol as. O projeto pedagdgico de umaescola, Senador, éalei daescola.
Se tiver 14 o processo de inclusdo, se tiver 14 0 atendimento, ai nds temos como brigar com aguela escola para cumprir
esse papdl. O terceiro desafio é que a aprendizagem do estudante com TEA deve levar em conta essas singularidades de
gue tanto nés ouvimos falar agui e que interferem no seu jeito de aprender, nas suas motivagdes, Nos seus interesses, nas
emocdes que ele vivencia, que interferem nele, no significado das atividades para ele, nos recursos de acessibilidade de
que ele precisa. E fundamental, portanto, tudo isso para a acessibilidade curricular. Quando a gente fala em escola esta
falando em curriculo e a acessibilidade ao curriculo, essa é a nossa questéo principal.

E sempre através do AEE que nds podemos assegurar a utilizagio de metodologias, de recursos, para garantir esse
acesso, essa acessibilidade ao curriculo. Mas 0 AEE precisa de recursos orgamentarios, de vontade politica, de oferta de
profissionais qualificados que possam atender, que possam gerar inclusdo. Asleis e normas ja asseguram esse direito, o
desafio € materializar esse direito no chéo das escolas, na estrutura dos sistemas. Um desafio importante a pensar para o
estudante de TEA éaformagfo qualificada das pessoas. Asvezesagente assim, |ano consel ho nds estamos discutindo isto
agora: néstemos que qualificar o especializado, mas nos temos 3 milhdes de professores em salade aulacomo professores
regentes gque precisam saber quem s80 essas pessoas que eles estdo recebendo. Entdo, nds estamos atropelando essas
pessoas colocando na sala alunos sem um preparo minimo bésico.

Entdo, a formacdo é fundamental, a formagdo continuada. Tem que discutir a formagdo inicial sim, mas a formagéo
continuada e aformac&o desse apoio escolar do TEA. Vocés ndo entendem a discussdo que € no conselho quando sefaa
desse personagem chamado acompanhante especializado pelalei. N6s precisamosidentificar naverdade quem é esse cara,
guem é esseindividuo, qual acaracterizagdo dele, qual aformagao que ele deveter. Se nds pensarmos numa pessoa muito
qualificada, nés ndo vamos atingir o Brasil inteiro; nds temos de pensar em alguém que nés possamos qualificar para que
todos os sistemas possam ter acesso, sendo nds vamos excluir logo de saida muitos desses cinco mil e tantos municipios.
Nés precisamos pensar no PPP, precisamos pensar no PEI. O Plano Educacional Individualizado € o nosso eixo. Se nés
conseguirmos conhecer 0 nosso aluno, saber quem ele é, qual é todo esse passado dele, quais as possibilidades futuras,
nds temos um caminho a percorrer, e o PEI é outra questdo que estamos definindo com clareza nas nossas diretrizes.

Finalmente, lidar para trabalhar com o estudante autista € um desafio muito maior se considerarmos que ainda temos
muito - é aquilo que no6s falamos - desconhecimento sobre a matéria. E as experiéncias geradoras de evidéncia sdo
muito incipientes no Brasil. Precisamos investir mais em pesquisa, estudos de caso, experiéncias que possam iluminar os
conhecimentos sobre autismo. Eu acho que, além das universidades, as institui¢des especializadas precisam registrar as
C0isas e comegar a mostrar isso para a gente poder criar padrdes, criar indicadores com os quais a gente possa lidar.

Enfim, o registro, a discussdo, as solugdes encontradas, as muitas experiéncias vivenciadas neste pais precisam ser
traduzidas em protocolos que possam indicar préticas baseadas em evidéncias cientificas que possam ser utilizadas por
nos...

(Soa a campainha.)

A SRA. SUELY MELO DE CASTRO MENEZES- ... no cotidiano das escolas.
Terminando.

Diante dessa realidade, nés precisamos investir, portanto, na construcdo dessas diretrizes. E nds vamos pedir 0 apoio de
todos, aqueles que detalham o atendimento das pessoas porgque nés precisamos trabalhar com o MEC, mas ndo s6 com
0 MEC, com o Consed porqgue €eles que aplicam, com a Undime, com quem faz as normas dos estados, com a Uncme,
gue faz as normas dos municipios.

Somando tudo isso, que é um trabalho herclileo, o CNE neste momento nés estamos trabalhando com seis grupos de
trabalho, seis areas na érea de educacao especial e umadelaséo TEA. Temos mais de cem profissionais das universidades
brasileiras especialistas em educacdo e muitos especialistas em TEA. Voluntarios, sdo todos voluntarios, qualificados.
Estamos construindo coletivamente as diretrizes e vamos agora trazer para dentro desses grupos esse grupo do qual nos

estamos muito felizes de participar que é o grupo que 0 Senador Flavio esté construindo e esta trazendo porque essa
ouvidoria é fundamental.
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Ja participei da primeira reunido e ja disse para ele que pode contar comigo em todas as reunides. E j& temos algumas
pessoas que estéo entrando em contato com o Conselho Naciona para discutir algumas coisas importantes e algumas
experiéncias.

Muito obrigada a todos pela atencao.

Senador Flavio, € um privilégio estar aqui. Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPSB - PR) - Eu quero usar s6 uma
frase que: todos nds estamos em excelentes méos no Conselho Nacional de Educagéo.

Quero destacar a presenca da Sra. Ana Karine Bittencourt, Diretora-Presidente do Instituto DEAF 1; da Sra. Dilvane
Cardoso, Presidente do Instituto Anjos Azuis; da Sra. Maria da Conceicéo Lima Alves... Esta onde? Ah, estidai a Maria
Conceicdo. Ja elogiei vocé bastante e quero elogiar de novo pela excelente nota técnica da Consultoria Legislativa, que
vai ficar a disposi¢do também de todos que nos acompanham pelo Brasil e dos que estéo aqui presentes. Parabéns, muito
bom. Contamos com vocé adiante também.

Do Sr. Dovercino Borges Neto, Presidente da Federagcdo Nacional dos Policiais Rodoviarios Federais. Onde que estd? Ah,
estaal atras. Que bom. Sgja muito bem-vindo também e parabéns pelainiciativa, que jafoi elogiada também.
Eu passo a palavra ao Senador Izalci Lucas, aqui do Distrito Federal e um grande batalhador nessa area também.

O SR.1ZALCI LUCAS (Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PSDB - DF) - Obrigado, Presidente.

Cumprimento todos os convidados aqui, os representantes do Governo, da sociedade civil. Quero dizer aqui etestemunhar
gue ndo tem nenhum Parlamentar mais especializado e comprometido do que o Senador Flavio Arns.

Ent&o acho que a presenca dele, como Presidente da Comissdo de Educagéo, vai fazer muita diferenca daqui para frente.

Confesso que comecel a me envolver nessa questéo dos autistas na Camara, como Deputado 18, com o Fernando Cotta,
gue conseguiu aprovar, em Brasilia, umalei chamada Fernando Cotta e que realmente, se fosse aplicado o que estanalei,
seria perfeito. Esse é o grande problema nosso. N6s temos a questdo do mundo real e do mundo virtual .

E eu inclusive quero aqui esclarecer que quando eu fiz o requerimento daquela audiéncia, quando saiu a anulagdo do
decreto, eu ndo entrei no teor do mérito do decreto; eu aprendi desde o inicio e fiquel empolgado na época, quando me
envolvi, nés tinhamos o Eduardo Barbosa, que era um grande Deputado do nosso partido e atuante, ndo €? Infelizmente
nao foi reeleito, mas a Mara também, que é nossa colega, é bastante envolvida na questao.

Mas eu me envolvi, com relacdo a isso, quando conheci o Fernando, e fizemos vérias audiéncias na Camara e depois
aqui no Senado.

Mas o que falta neste pais € politica publica de Estado, cara. Cada Governo que entra comega tudo de novo, cancela
tudo, muda tudo, e a gente, primeiro que ndo tem nem informagdo. Eu ndo sei como fazer politica pablica. Zara, que é
especialista em politicas publicas, como vocé faz uma politica pablica? Vocé ndo conhece nem onde, quantos sdo, onde
estdo, ndo é? Entdo € uma luta para botar isso num censo, cara. Tivemos que brigar com todo mundo, nédo é? E que erao
Obvio. A gente precisa saber de tudo, conhecer o cidad&o individualmente, porque ndo adianta. Nem na area de salide, ha
sallde primaria, se vocé ndo sabe a situagdo socioecondmica, social das pessoas.

Entdo quero dizer que esta audiéncia foi muito importante. Eu fico entusiasmado com a questéo da politica publica. E o
conselho estd bem apartidério, o que é uma coisa que também nédo se admite, essa interferéncia partidaria, ideol 6gica na
educacdo, na salide, na seguranca, essa falta de interagéo e integracéo, a salide ndo fala com a educagédo. E um negécio
assim...

E tudo acontece na escola. Eu ndo entendo isso. Tudo tinha que comegar [ naeducagdo infantil, cuja participagéo eu vejo
gue é menor ainda, € pequena, ndo &?

Entdo, Senador Flavio, é um desafio todos os dias, mas eu espero que a gente possa de fato construir uma politica pablica

Eu estou apresentando hoje a PEC, a Senadora Damares também, muito envolvida no processo, obrigando realmente o
Executivo, seja Prefeito, Governador ou Presidente da Repiblica, a um plano de metas, para a gente saber, avancar nas
coisas. E inclusive com a penalidade de inel egibilidade se ndo cumprirem as metas que prometeram, porque eu...

Como aqui em Brasilia, agente éVereador, Deputado e Senador, €tudo, agentefaz esse papel. O Flavio tem |4 oseleitores
delelano Parana, mas aqui ndo, agui nds temos aqui ha porta. Ent&o eu participei de vérias reunides com acomunidade, e
étriste, cara, a pessoa ndo ter. Esse negécio do diagndstico, acho que até aprovamos, eu ndo sei seja passou ha Camara, o
fim da exigéncia darenovacdo, isso ai. Eu sei que a gente votou alguma coisa agora, deve estar no Plenério pararesolver.
Mas é uma coisa tdo Gbvia, ndo €? Porgue eu aprendi que sabedoria é reconhecer o ébvio.
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Mas agente precisa, defato, criar essa politica que tenha continuidade. Eu acho que aNairafalou muito bem, essaquestéo
da politica de Estado, mas, lamentavel mente, mudou 0 Governo, realmente acaba com tudo e comega de novo. E a gente
nessaluta.

E, olha, o que eu vi de pedidos! Pessoas que ndo conseguem fazer um diagndstico, que ndo conseguem ter atendimento,
gue ndo conseguem botar o filho numa entidade especializada. Esta ai a Pestalozzi mesmo, que € uma instituicdo, em
Brasilia, tradicional, ja botei dinheiro 14 e no conseguiram executar, porque tem essas burocracias. Os governos... E
tripartite, ndio €? As pessoas nd moram na Uni&o. As pessoas moram no municipio. E 1a que esta a ponta, a politica.
Entdo, a gente tem que descentralizar, tem que fazer uma coisa que segja politica de Estado, mas envolvendo municipio,
estado e Uni&o num sistema tnico. O SUS ndo € assim, o Sistema Unico de Assisténcia Social ndo € assim. Cada um
faz um...

Ent&o, essaéanossaluta, ndo &, Flavio? Eu acho que, com o Flavio, agora, como Presidente da Comissao, e comprometido
como €ele é, eu tenho certeza de que nés vamos avangar muito, porgque a gente precisa brigar muito.

Eu perguntei pelo IBGE exatamente, porque também acho que ndo é o suficiente ainda. NGsvamoster... Mas € o primeiro
passo, para a gente conhecer, realmente, o histérico de tudo.

Ent8o, eu fiz questdo de ficar aqui, de vir agui, porque a gente vai ter que discutir essa questdo da inclusdo. Ninguém é
contra ainclusdo. Muito pelo contrério, acho que cada um tem direito a tudo isso, mas a gente vai visitar, e estéo todos
convidados aqui, ho dia 19, a escola especial que funcionaem Brasilia, que é diferente um pouco da realidade municipal.
Nés temos quase 5,6 mil municipios e nds temos aqui as escolas especiais, temos as instituicdes. Ninguém pode tirar
0 mérito da Apae, que, realmente, € uma instituicdo maravilhosa. Temos ai a Pestalozzi. E outros, organizagOes civis,
muitos voluntérios.

Realmente, essa questéo daméae, dafamilia sensibiliza qualquer um. E olha, agente que vai a essas escolas, 0s professores
que estdo nesta causa 30 muito comprometidos. E muito amor para conduzir esse processo, porque néo é facil. Ainda
mais quando vocé ndo tem nas escolas, inclusive, nem sequer um monitor para gjudar o professor. Nés temos professor
aqui com alunos autistas e com sindrome de Down que ndo tém nem sequer um monitor. O professor tem que sair dasala,
deixar todo mundo, paralevar num banheiro, para fazer alguma coisa.

Entdo, é necessario tudo isso. Eu estou falando aqui... Falei, outro dia, aqui na questdo dos psicologos nas escolas. Que
dificuldade! A gente ndo consegue... E hoje o maior problema € a salide mental nas escolas, de professor e aluno. E a
gente fica nessa... Ndo consegue nem pagar ao professor direito.

Mas, parabéns, Arns, pela audiéncial Acho que a gente aqui tem muitos Senadores comprometidos com essa causa, a
Senadora Damares também, o Paim também, que é muito comprometido, o proprio Humberto Costa também, que é
Presidente das Comissfes, e eu espero que a gente possa avancar bem nessa situag&o.

Parabéns, Flaviol

Parabéns a todos os pal estrantes aqui e representantes.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Agradego ao Senador
Izalci Lucas, que é daqui do DF, Distrito Federal.

SO quero dizer que eu penso que haum climabem favoravel no Senado Federal para, em conjunto com a sociedade, como
foi dito aqui, caminharmos, para concretizar aquilo que esta nalei, quer dizer, transformar os direitos em realidade.

Esta previsto nalei, cumpra-se alei.
O SR. IZALCI LUCAS (Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PSDB - DF) - E nada sobre nés sem nds, como aprendi
l&naprimeiraaudiéncia- ndo &, Fernando?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - L4, na sindrome de
Down, no outro diaem que 0 Senador Romario, inclusive, promoveu o evento agui, uma das frases bésicas era: "Fagam
com agente, e ndo paraagente”.

O SR. IZALCI LUCAS (Bloco Parlamentar Juntos pelo Brasil/PSDB - DF) - E isso ai.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Quer dizer, fagcam com
agente, e ndo para...

I sso deve ser verdadeiro paratodos os setores da sociedade. Fagacom o agricultor, endo parao agricultor; com oindustrial,
e ndo para o industrial; faga com a familia, com a pessoa que apresenta alguma necessidade especifica, e ndo para
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Nao "com", ndo é, Damares? Entdo, esta com a palavra, Damares Alves, também Senadora e membro da Comisséo de
Educacgdo, assim como o Senador Izalci Lucas.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar PP/REPUBLICANOS/REPUBLICANOS - DF. Pela ordem.) -
Obrigada, Presidente.

Eu quero cumprimentar os expositores. Lamento ndo ter chegado a tempo para ouvir 0s dois primeiros, mas aqui nesta
Casa, as vezes, a gente fica doida, ndo €, Senador? Mil coisas ao mesmo tempo! Mas eu corri, deu tempo, prometo que
vou assistir depois afala dos senhores.

Inicio cumprimentando e dizendo que esta Comiss&o é a casa de vocés, sintam-se bem recebidos. Eu quero cumprimentar
as ingtituicdes que estdo aqui; as maes de anjos, que estdo aqui. As instituicdes... Sem eles, sem as ingtitui¢des a gente
ndo avanca, Senador. A gente vai precisa repensar o fortalecimento do terceiro setor no Brasil. Essas ingtituicOes estéo
fazendo milagres com t&o pouco, e nds vamos precisar estar o tempo todo dando uma atencdo especial aeles.

Profa. Zara, deixe que eu me dirija diretamente a senhora. Quando estiver se sentindo sozinha la naquele ministério,
naguele mundo de coisas parafazer, corre paraca. Aqui € seu lugar, aqui € sua casa. Corre para c, ta?

O que o Senador falou, n6s estamos com um Senado muito motivado. Eu estou tendo a graca de Deus de participar de
uma L egislatura com Senadores muito motivados e muito comprometidos com a causa.

Ent&o, ndo se sinta sozinha. Eu acho que todo Senador tinha que ser gestor por pelo menos um ano. Depois que eu fui
gestora, muita coisamudou, muita coisamudou paramim. E ser gestoranum pais com esses desafios todos que nés temos,
Conselheira Suely, ser gestora num pais com a dimenso territorial e com apluralidade cultural que nés temos néo éfécil.
Quando eu vejo a senhora falar das diretrizes, ai a minha cabega vai 1a na llha do Margj6 e eu fico pensando como isso
ser aplicado naquela regido? Como chegarmos a todas as crian¢as com autismo no pais?

Eu tive uma experiéncia, Conselheira Suely, quando eu estive numa das minhas visitas ao territorio do Maraj6, dos 16
municipios, havia apenas uma instituicdo para cuidar das criangas com autismo, e eu perguntei: "Mas e as outras? Dos
outros 15 municipios?'. E eu ouvi, Profa. Zara, com muita tristeza, uma mée falou baixinho no meu ouvido: "Muitas
amarradas em arvores'. Essa € a realidade do meu pais. E como lidar com a politica publica com tanta diversidade no
meu pais?

Enguanto vocés estéo aqui trabal hando, trabalhando, trabalhando, eu ndo tenho o minimo em algumas regides ribeirinhas
do meu pais.

Entdo, Profa. Zara, que Deus lhe dé muita estratégia, sabedoria e inteligéncia a senhora e a sua equipe para conduzir a
politica. A sua pasta, a sua pauta une todos nés. Entdo, aqui neste Senado, em alguns temas, n6s ndo temos direita ou
esquerda, Oposi¢do ou posi¢ao; nds temos Senadores comprometidos com a causa. Entéo, aqui, este é o lugar; corre para
C4, nos gjude.

Faca uma coisa também, secretéria: as vezes a gente se perde em tantos temas nesta Casa, e todos sd0 muito importantes.
Devez em quando, hostraz para o prumo... E esse € um pedido que a gente faz também asinstituicdes. De vez em quando,
nos chamem para 0 prumo, nos chamem para o norte, para que a gente ndo se desvie do nosso propésito de fazer deste
pais realmente um pais de inclusdo.

Obrigada por terem participado desta audiéncial

Vou contar uma coisa para vocés. esta Comissao de Educacdo esta dando um show nesta Casa. Na semana passada, foi a
tinica Comiss&o que deu quérum. E o nosso Presidente aprovou todos os itens da pauta. Tem sido assim toda semana. E
uma Comissdo em que nés estamos trabal hando desde segunda, ndo €? NGs comecamos na segunda-feira, as 9h damanha,
em audiéncias aqui na Casa. Esta € uma Comissdo sob a lideranca de um Senador comprometido com a educacdo.

Ent&o, assim, eu acredito, Conselheira Suely, que este momento é favoravel. Vamos aproveitar essamotivagdo desta Casa,
do Parlamento, para a gente avancar muito na pauta.

Que Deus abencoe vocés e obrigada por estarem conosco hoje atarde! (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPSB - PR) - Muito bem. Agradeco.
A gente discutiu os requerimentos, como eu jafalel, nastrés Comissdes. Educacéo, Cultura e Esporte; Direitos Humanos,
presididapelo Senador Paulo Paim, que também parti cipou dessaaudiéncia; e Assuntos Sociais (CAS), sallde, previdéncia,
assisténcia e trabal ho, presidida pelo Senador Humberto Costa.
Nas trés Comissdes, 0s Senadores e Senadoras procuraram indicar entidades, pessoas e tudo. E nés dissemos. olhe, mais
do que sei's, que j& € um nimero assim significativo numa audiéncia publica... NGs vamos aceitar as sugestdes, e esse foi
0 compromisso de todos nds, para uma sequéncia de audiéncias e debates sobre 0 Transtorno do Espectro Autista.
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Entdo, todos que nos acompanham pel os meios de comunicagéo e todos vocés que estdo aqui presentes, ndo é que agente
ndo queira dar a palavra também, mas vamos ter uma sequéncia de debates, de didlogos, de audiéncias, de informagdes
€ queremos ser muito préticos, propositivos: como obter coisas bem especificas, concretas, para que o drama da familia
ou da pessoa seja agquilo com que a gente se preocupa aqui no Senado Federal.

Entdo"Ah, oremédio; o adulto..." Eujaparticipel deevento aqui com méaesaqui do Distrito Federal quetém filhos adultos,
como foi colocado, dentro do espectro autista, e que tém uma necessidade muito especifica, grande, simplesmente com 18
anos, 20 anos, 21 anos se autoflagelando, muitos deles usando capacete, para evitar assim acidentes mais sérios, fazendo
as necessidades pela casa e tudo. E essas pessoas tém o direito a educacdo, mesmo tendo 20 anos, 22 anos. Por qué?
Porque nds aprovamos o Fundeb, por exemplo, e 1a estd bem claro: educagdo ao longo davida, ao longo davida

Ninguém pergunta para uma pessoa na EJA, ajovens e adultos, qual € aidade. "Ah, vocé tem 80 anos, mas ja esta muito
velho parafazer EJA". Ninguém perguntaisso, ndo €? Entdo, ninguém pode perguntar: "Ah, foi paraauniversidade com
75", e eu acho que com 75 é bem jovem.

A SRA. DAMARES ALVES (Bloco Parlamentar PP/REPUBLICANOSREPUBLICANOS - DF. Fora do microfone.)
- Eu acho também.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Vocé também acha?
Eu também acho que é bem jovem. "Ah, mas ja esta com 75, ja passou da idade." A mesma coisa € com a pessoa com
deficiéncia: "Ah, mas vocé tem 40, 30 ou 50..." N&o, mas tem o direito & educagdo ao longo davida.

Entéo, esse debate € o que vai acontecer, e vamos chamar toda a sociedade dentro desse esforco articulado. As vezes,
€ mais para a educacdo, mais para a salide, para a assisténcia, para o trabalho, porgque as outras audiéncias vao ser bem
especificas em funcéo do que as familias levantaram - familias, instituicdes, pessoas com autismo. 1sso é - vamos dizer
- anossa sequéncia, para a gente atender o que foi colocado.

Eu s0 diria o seguinte. S6 para as pessoas se despedirem, também, vamos fazer assm: dois minutos so para deixar um
abraco, parater o gosto de"quero mais'. E ai a gente também se despede porque a gente até tem um problemaregimental .
NGs néo podemos continuar com a audiénciaquando aOrdem do Diado Plenario comega, eisso ja esta quase acontecendo
ou acontecendo.

Passo em primeiro lugar a palavra para o Fernando, que estd aqui ao meu lado. Alias, quero sempre elogiar o Fernando.
Gosto muito do trabalho dele, do jeito dele de falar. Ele transmite muita calma e muita sabedoria.

O SR. FERNANDO COTTA (Para expor.) - Muito obrigado, Senador. E bondade do senhor. Estamos juntos ha tanto
tempo. Eu frequento esta Casa desde 2005. Sempre o senhor nos acolheu muito bem, sempre fomos superbem acolhidos
pelo seu gabinete. Hoje, especialmente, queria até agradecer a Fernanda Brod, que insistiu com a gente: "N&o, vamos
participar, a gente tem uma agenda’.

Eu queria dizer que no papel é tudo muito lindo, tudo maravilhoso. Eu ndo sei como a gente consegue mudar
gargalos. Eu estava falando com o Senador aqui agora ha pouco. A gente fez isso vérias vezes. A gente esteve agui, a
gente teve 0 Senado sempre nos apoiando, alguns Senadores - Senador Flavio Arns, Senador Romério, Senador Paulo
Paim, Senador |zalci, SenadoraMara. Na Camara também uma bancada muito presente. Eu ndo consigo... Eu vejo sempre
0s Governos colocando esses nimeros maravilhosos, disposicao: "agora vai mudar”. E a gente ndo consegue. E de
direita, € de esquerda, é de centro.

Eu tenho uma méezinha ali, a Sirlei Brod. Elavem la de Medianeira, la no interior do Parana. Elaveio aqui, trouxe...
O SR. PRESIDENTE (Flévio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Foz do Iguagu.

O SR. FERNANDO COTTA - Pois é. Ela veio aqui, trouxe uma pessoa com autismo ao lado dela, veja bem, porque
acredita. E isso que nds temos que levar aqui de hoje. Nds temos que acreditar. O senhor falou do pacto, esse acordo.
Vamos fazer um acordo. Eu até pedi aqui, solicitei: Dra. Suely, Dr. Arthur, que jasaiu, Dra. Zara, Dra. Naira, mais uma
vez, vamos lutar. Nés ndo temos o direito de desistir. Afinal, as mdes me mandaram, enquanto eu estou agui, uma série
de mensagens:. "Ainda néo tenho o direito de morrer”. Elas falam: "Fernando, quando é que nos vamos ter o direito de
morrer em paz, ndo vamos ser almas penadas?". E isso, é renovacao. NOs precisamos disso. Nés precisamos acreditar
de novo. Nés precisamos estar juntos. Fomos chamados aqui. Entdo, quero dizer isso: ougam as mées. Jafoi colocada a
questéo do censo, que ndo vai ser redlista. Ndo vai ser mesmo. A gente sabe disso. Mas vamos lutar, vamos continuar
lutando. Autistas adultos, autistas severos, os chamados de leves.

Caps ndo € lugar para atender autista. Precisamos dos centros de referéncia. Guardem isto: centros de referéncia
Precisamos disso.
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Precisamos de pesquisal

Estaai aDra. AnaKarine Bittencourt, do DEAF1, insistindo, lutando - converse com ela, Senador, se vocé puder, depois
-, lutando por investimento em pesquisas.

Ent&o é isso. Eu quero dizer que nds estamos aqui hesta pactuacdo, como nés chamamos, para chamar a atencdo para a
importancia de dar a chance. N6s precisamos dar a chance de essas pessoas terem um mundo melhor, de todos nés que
termos um mundo melhor, dessas familias. Este é o verdadeiro sonho, que estatéo distante, deinclusdo, de acessibilidade
no sentido amplo. E por isso que nés estamos aqui. NGs vamos vir quantas vezes for preciso. N6s precisamos descobrir
esses gargal os na sallde, na educagdo, na assisténcia socia. Gente de muita boa vontade, que tira o seu tempo de lazer,
de trabalho, de estudo, estd aqui lutando, vai para a casa, deixa os seus filhos com os outros, vem aqui; a maezinha vem
lado interior. E quantas outras ndo estdo nos ouvindo agora?

E isto: ndo vamos desistir, ndo temos o direito de desistir, até porque néo temos o direito de morrer e deixar nossosfilhosai.
Entdo, a nossa palavra hoje tem que ser o qué? Gratidao, gratidao ao Senado, na pessoa do Senador Flavio Arns, que esta
ai. Pelo menos, desde 2005, eu sei que €l e estdlutando com agente, quando eu passei afrequentar esta Casa, especialmente
nas leis dos autistas, nas leis que envolvem pessoas com deficiéncia, sempre presente, até porque ele tem um filhdo em
casa também. Eu sei disso. Todos nés sabemos disso. E € uma luta que ele tem de casa. Mesmo que ele deixe de ser
Senador, como ja deixou algumas vezes, vai continuar lutando sempre.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Muito bom. Eu acho
gue a gente precisa desta palavra mesmo de forca, de &nimo, de esperanca.

E vamos juntos. O importante é trabalharmos juntos em favor desta area.

Eu passo a palavra, em seguida, a Ana Lecticia, que estd adistancia. N&o sei se est4 nos acompanhando.

A SRA. ANA LECTICIA SOARES MULLER LOBO REZENDE NOVOA (Por videoconferéncia.) - Estou
acompanhando.

O senhor esta me ouvindo?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Estamos ouvindo.
Podefalar.

A SRA. ANA LECTICIA SOARES MULLER LOBO REZENDE NOVOA (Para expor. Por videoconferéncia.) -
Bom, primeiro, agradeco atodo mundo.

Realmente, quando chamam os autistas adultos, eu fico muito feliz.

Segundo, o que o Fernando falou esta certo: Caps néo € lugar para autismo. A gente tem que realmente pensar essa rede
de salide mental para o autista, para €le se desenvolver, para seguir com ele avidatoda. Ele falaem centro de referéncia,
a gente chama de centro dia, mas é amesmaideia.

Como ele falou, a gente, como autista adulto, sente 0 medo do futuro. A mé&e sente 0 medo duplo, pelo filho e por ela
Gente, € muito ruim vocé viver assim. Eu ndo sou mée, ndo posso hem imaginar o tamanho da dor. Mas, pelo fato de que
eu tenho medo do que vai acontecer se meu marido faltar, porque so tenho ele, ndo tenho familia, eu fico imaginando: e
mée, que tem ela e o filho? E um medo muito grande.

A gente tem que continuar acompanhando a parte do diagndstico, acompanhando o crescimento do autista e o
desenvolvimento, mas a gente tem que pensar naquelas que estéo muito cansadas ja e para quem o tempo esta pesando,
paraela, parao filho. A gente ndo precisaficar contando histéria de terror.

Muito obrigada por terem chamado a gente. Eu ja estou naidade, estou com 51. Muito obrigada mesmo.

Obrigada pel o apoio. Figuem com Deus.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Jovem total.

Passo em seguida a palavra & Naira Rodrigues Gaspar, do Ministério dos Direitos Humanos e Cidadania.

A SRA. NAIRA RODRIGUES GASPAR (Paraexpor.) - Obrigada, Senador.

Bom, para finalizar e me despedir - me despedir s deste momento, ndo &, Senador? -, mas nos estamos |a e queremos
participar de tantas quantas audiéncias forem realizadas. Nés estaremos, tenho certeza disso. E dizer que a perspectivados
direitos humanos, de uma politica de direitos humanos € um direito humano para todas as pessoas humanas. N&o existem
humanos com mais ou menos direito a terem direitos. E isso a gente precisa ter muito no nosso horizonte.
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E as pessoas com Transtorno do Espectro Autista, as pessoas com deficiéncia, nds, pessoas com deficiéncia... E hoje
a Secretaria Nacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia tem um nimero bastante expressivo de gestores que sdo
pessoas com deficiéncia, gestores publicos, liderangas, que vém dos movimentos sociais, vém da gestdo publica

Ent&o nada sobre nds, sem nos, € levado a cabo e a todas as instancias dos direitos humanos hoje, ndo é? E é isso. Os
direitos humanos sdo para todas as pessoas, pelo nosso direito de existir e de sermos como somos em todos 0s espacos.
E, sim, precisamos construir politicas de Estado que fagam sentido na ponta, na casa das pessoas, no territorio onde essas
pessoas vivem.

E, Fernando, se me permitir chamar pelo primeiro nome, vocé fala que muitas coisas sdo dificeis e a gente ndo vé sair do
papel. E ai eu falo que o Senador Flavio Arns esta bem antes de 2005 nessa causa, ndo é Senador? E eu sou de um tempo
em que, nesta Casa, nés, pessoas com deficiéncia, ndo entrdvamos. N6s ndo tinhamos acessibilidade nesta Casa.

E, ha 33 anos, pel o menos, eu estou hesse movimento e agente conqui stou muitas coisas, principal mente neste L egidlativo.

E a aprovagdo da Convengdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, ratificada pelo Brasil, como emenda
constitucional, aaprovagdo da L e Brasileirade Inclusdo que é umale revolucionaria, que traz atona muitos direitos que
estavam ocultos, isso tem sido avanco.

E nossa missdo, nossa obrigacdo enquanto Governo, éimplementar plenamente alegislacdo brasileira, e que faga sentido
na ponta. Ent&o, dizendo isso, eu agradego imensamente a oportunidade. Estou assim pessoal mente feliz, e a nossa gestéo
estéd muito satisfeita de poder estar aqui. E € um privilégio, uma honra, estar com vocés. Novamente falo, a participacdo
social é prioridade para a nossa gestao.

Ent&o muito obrigada. E contem sempre conosco. Estaremos juntos. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Obrigado Naira.
Vamos conversar bastante, com certeza, ndo €? E vamos avangar juntos, com certeza.
Passo a palavra agora para a Zara Figueiredo de novo.

Parabéns pelo trabalho, pela apresentacdo, Secretaria. E um nome longo, um titulo: Educagio Continuada, que € muito
importante, Alfabetizagdo de Jovens e Adultos, que é essencial, Diversidade, que é essencial, e Inclusdo, do Ministério
da Educacdo (Secadi).

A SRA. ZARA FIGUEIREDO (Paraexpor.) - E isso.
O tamanho do nome é proporcional ao tamanho do desafio.

Bom, eu queria agradecer bastante esse convite de hoje. Como eu disse, de fato a gente esta na modelagem da politica e
esse € um espago muito importante porque ndo me parece possivel vocé desenhar uma politica sem o didlogo. Entdo, esse
€ um espaco por exceléncia para isso. Eu agradeco. Estou muito feliz de ter estado aqui. E podem contar com 0 MEC,
com a Secadi quantas vezes forem necessarias. E todas as vezes que eu puder, estarel aqui, quando esta Casa entender
gue € importante.

Muito obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - Agradeco, Zara. E
também vamos trabalhar afavor da causa.

Passo a palavra a Suely Menezes, do Conselho Naciona de Educagdo, Camara de Educagéo Basica.

A SRA.SUELY MELO DE CASTRO MENEZES (Paraexpor.) - Primeiro, foi um honra, um privilégio, um momento
muito especial estar hoje aqui.

O Conselho Nacional trabalha com ouvidoria. NGs, por lei, temos que traduzir as demandas da sociedade em diretrizes.
E as diretrizes podem ser, no caso da educagéo, curriculares ou operacionais. Vocé pode trabalhar com as duas. Nesse
caso da educagao especial, elas sdo operacionais. Como isso opera? Como isso atende? Por exemplo, nds temos diretrizes
para a educagdo infantil, educagdo fundamental, para o ensino médio, diretrizes para a EJA, diretrizes para a educacdo
profissional. Temos para todas as modalidades. Tudo é trabalhado por diretriz.

Na educagdo especial, o conselho, ouvindo consultas publicas... Desde 2018, a gente esta tentando trabalhar com foco
em grupos especificos. Entdo, nds estamos trabalhando a diretriz do TEA. Ha diretrizes, por exemplo, da educacdo e
aprendizagem ao longo da vida para pessoas com deficiéncia. Quer dizer, focando as questdes, porque 0S grupos néo se
consideravam contemplados dentro de diretrizes muito amplas e que so tratavam, vamos dizer assim, de questdes gerais.
Ent&o, por isso esse trabalho é um trabal ho fascinante. O conselho atende demanda da sociedade. V océ pode mandar uma
demanda sua. Eu recebo, por exemplo, demanda de uma avé que esta preocupada com a avaliagdo daquela escolacom a

27/28



Reunido de: 12/04/2023 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

qual elando concorda. Mas também recebemos a demanda do MEC, de uma secretaria, ou a demanda de uma associacao
especifica de uma determinada drea. N&o importa de onde vem ademanda. O conselho vai responder paravocé e vai usar
a sua demanda para enriquecer o trabalho das diretrizes. Esse tipo de trabalho que o Flavio hoje nos trouxe € um trabalho
importantissimo, porque numa tarde a gente esta levando uma quantidade de informac8es fantasticas, que precisam ser
agrupadas e consideradas nas diretrizes.

Entdo, eu quero dizer que foi umatarde riquissima e que eu ja tenho recebido muitas demandas do grupo que foi formado
depois da nossa reunido e vou recebendo sempre com muita alegria. Algumas eu estou agrupando, quando é um tema, e
outras a gente esta atendendo de formaindividual. Enquanto tiver tempo na agenda, a gente vai colocando. E hoje, com
as atividades virtuais, isso facilitou muito, porque a gente pode estar conversando com as pessoas de uma forma muito
mais intensa, mais tranquila.

Ent&o, gente, muito obrigada. Foi um momento impar. E o Senador Flavio assume uma responsabilidade enorme conosco
de continuar esse trabalho de apoio e esse, como eu chamo, pacto nacional em torno da educagdo especial deste pais. Nos
precisamos ol har aeducagéo especial de umaformamaisaobjetiva, mais consistente emaisresponsavel, maismaterializada,
quer dizer, em que as pessoas se sintam incluidas, Enquanto elas ndo se sentirem incluidas, ndés ndo cumprimos 0 NOSso
papel.

Obrigada, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Fago minhas as palavras
da Suely Menezes, que se manifestou por Ultimo, mas também as de todas as pessoas. Foi uma tarde riquissima, muito
importante.

Eu quero dizer, e a Senadora Damares se referiu a isto, que existe um clima muito favoravel dentro do Senado Federal,
da parte de Senadores e Senadoras, a favor de discutirmos e acharmos solugdes, construirmos caminhos em conjunto,
gue atendam as necessidades na area de direitos humanos, e educagdo é um direito humano, assim como cultura, esporte,
salide. S8o todos direitos humanos que tém que ser concretizados.

Inclusive, hoje de manhg, a Ministra dalgualdade Racial esteve aqui presente, a Anielle Franco, e elacomecou afaladela
justamente colocando esse aspecto, esse principio, que é constitucional, da dignidade, da cidadania do ser humano, da
concepcao até onde for necessario navida, e isso passa pela educacao, salde, assisténcia, trabalho... Como é que a gente
vai fazer? Com as pessoas, ndo para as pessoas, ou, como a Nairafal ou também, nada sobre n6s sem nds. Pronto. E nessa
diversidade toda que € a area da pessoa com deficiéncia, onde vocé tem uma diversidade imensa; e na sociedade também.
Entdo, eu agradego a presenca e a participagdo dos expositores, agradeco a presencadas familias, das pessoas com autismo
aqui também, dos profissionais. Ficamos a disposi¢éo. Agradeco aos meios de comunicagdo do Senado, atodas as pessoas
gue nos acompanharam pel os meios de comunicagdo e vao nos acompanhar ainda; atoda ainfraestrutura ai da Comissao
também, ao pessoal da Comissdo de Educagéo também - aAndréia, o Lucas, o Ronaldo, o Daniel - e das outras Comissoes.
Antes de encerrarmos 0s nossos trabal hos, submeto a deliberag@o do Plenério a dispensa da leitura e a aprovacdo da Ata
da 72 Reunido, realizada no dia 11 de abril de 2023.

As Sras. Senadoras e 0s Srs. Senadores que aprovam permanecam como se encontram. (Pausa.)

A ata esta aprovada e sera publicada no Diario do Senado Federal.

Nada mais havendo a tratar, agradeco a presenca de todos e, com muita alegria e satisfagdo pela presenca de todos,
reforcando isto, declaro encerrada a presente reuni&o.

Obrigado. (Palmas.)

(Iniciada as 14 horas e 02 minutos, a reunido é encerrada as 16 horas e 39 minutos.)
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