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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
21/06/2023 - 422 - Comisséo de Direitos Humanos e L egislacéo Participativa

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR. Fala da Presidéncia.) -
Declaro aberta a 422 Reunido, Extraordinaria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislagéo Participativa
do Senado Federal da 12 Sessdo L egislativa Ordinériada 572 Legislatura.

A audiéncia publica serarealizada nos termos do Requerimento n° 45, de 2023, da CDH, Comissdo de Direitos Humanos,
gue pretende - abrem-se aspas - "destacar o Dia Mundia do Orgulho Autista, comemorado no dia 18 de junho, e
conscientizar a sociedade sobre o transtorno do espectro autista’.

M uitas audiéncias vém sendo realizadas - eu quero destacar isso -, debates, discussdes, pesquisas, |levantamentos. E uma
das pesquisas quefoi feitaagui pelo Senado, informalmente, foi um levantamento com as entidades de familias, de pessoas,
de profissionais sobre os desafios da area. E muitos desafios foram levantados naquel a ocasi 8o e estdo servindo, inclusive,
de base para os debates que nos realizamos no Senado Federal. Entre os desafios, esta o atendimento da crianca com
transtorno do espectro autista, do adol escente, do adulto, do idoso.

As entidades colocaram, por exemplo, a importancia de se ter acesso a medicamentos quando necessario, a terapias
complementares, como fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional; acesso a programas assistenciais, inclusive com
o cuidado que se deve ter com os cuidadores da pessoa dentro do transtorno do espectro autista, com ainser¢do no mundo
do trabalho para essa pessoa; enfim, um conjunto de iniciativas.

NOs passamos esse estudo para a Consultoria do Senado para se verificar se havia a necessidade de umalegislagdo nova
ou se a legislacdo existente seria suficiente para atender essas demandas, ou alguma coisa mais, e, no essencial, foi dito
que, de fato, a legislacdo, no geral, ja atende esses aspectos todos. O importante, de acordo com o estudo realizado, é
transformar os direitos em realidade, tirar os direitos do papel e passa-los paraavidadiaria, parao cotidiano das pessoas,
das familias, dos profissionais.

Ent&o, dentro desta audiéncia publica do dia de hoje, os érgéos publicos ndo estardo participando porque nés convidamos
basi camente afamilia da pessoa com transtorno do espectro autista, a pessoa dentro do transtorno também, as associacfes
gue trabalham nessa rea e também a ingtituicdo Ceal, que, no dia a dia, estd também atendendo, discutindo e sentindo
os desafios da area, sgja em termos de servi¢os prestados, de distancia, porque os desafios da familia, das pessoas e dos
profissionais tém que congtituir a pauta do Senado Federal. Nés ndo podemos inventar coisas novas, nds temos que ol har
para a realidade, ver 0 que é necessério ser feito a partir da realidade e, ai, discutir o que deve ser feito em conjunto,
coletivamente, para chegarmos a bons resultados.

Eu quero destacar que esta reunido, esta audiéncia, sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo dos
interessados por meio do Portal e-Cidadania, na internet, em senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone da Ouvidoria:
0800 061 2211.

Eu destaco, inclusive, que ja vieram trés perguntas pelo e-Cidadania, que eu passo a ler, e, na medida do possivel, os
expositores e as expositoras podem aborda-las também.

Leandro Alves, agui do Distrito Federal: "Por que, nos eventos em que se discute TEA [transtorno do espectro autistal,
na maioria das vezes 0s autistas S0 apenas o objeto de estudo, e néo os préprios pal estrantes?”
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Foi por isso que nos falamos que esta aberto as pessoas com transtorno do espectro autista, que vao participar, afamilia
da pessoa com transtorno do espectro autista, que é importante também, e aos profissionais da area.

Layse Soares, do Rio Grande do Sul: "Existem medidas inovadoras a serem adotadas que realmente tragam impacto
positivo navida dos autistas?"

De novo, Leandro Soares, do Distrito Federal: "Como eliminar os preconceitos e esteredtipos sobre o TEA [quando falo
"TEA", eu sempre coloco por extenso porque pode haver pessoas que ndo entendam a sigla, € o transtorno do espectro
autista] entre os proprios profissionais de saide?"; "Como eliminar efacilitar o diagnéstico do transtorno navida adulta?"
N6és vamos ter, nesta audiéncia publica, a participagcdo dos seguintes convidados, aos quais ja dou as boas-vindas, sgja
presencialmente ou remotamente: em primeiro lugar, o Sr. Edilson Barbosa - muito agradecido pela vinda -, que é
Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil (Moab) e Presidente da Comisséo de Direitos Humanos da
OAB Ceiléndia/DF - muito obrigado, Dr. Edilson. Também a Erika Karine Rocha Dallavechia, que esta remotamente,
Fundadora-Presidente do Projeto Social Angelina Luz, Porto Alegre, Rio Grande do Sul; também a Ana Lecticia Soares
Muller Lobo Rezende, que esta de forma remota, agradecendo novamente pela participagdo, Presidente da Associacéo
Brasileira de Neurodiversidade e do Coletivo Autistas Adultos Brasil; e também, & minha direita, Maria Inés Correia
Serra Vieira, Coordenadora-Geral do Centro Educacional da Audic&o e Linguagem Ludovico Pavoni, seja muito bem-
vinda de novo.

Nés temos esses quatro convidados. Ficou combinado que cada um tera quinze minutos para sua fala, prorrogaveis por
mais cinco. Quando nds chegarmos aos catorze minutos tocar4 uma campainha automética, que indicard que falta um
minuto para 0s quinze primeiros minutos e ai 0 expositor tera mais cinco minutos; e, quando faltar um minuto, também
tocar4 uma nova campainha. Entdo, ndo se assustem com a primeira campainha e ndo figuem, como eu digo, bravos
comigo, porque é uma coisa automatica no controle da audiéncia. Esta bem?

E uma alegrial
Podemos comegar com o senhor?
(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPSB - PR) - Ent&o, estd bom.

Eu passo, com muita satisfagdo, a palavra ao Dr. Edilson Barbosa, como eu ja disse, Diretor-Presidente do Movimento
Orgulho Autista Brasil (Moab) e Presidente da Comissdo de Direitos Humanos da OAB Ceilandia/DF.

Com apalavra, Dr. Edilson.

O SR. EDILSON BARBOSA (Para expor.) - Primeiramente, quero agradecer ao Senador Flavio. A gente acompanha
sua pauta sobre autismo, sobre as pessoas com deficiéncia. Quero agradecer agui ao Senado Federal, até porque dia 18,
agora, foi comemorado o Dia do Orgulho Autista. Entdo, o Brasil inteiro parou para discutir esse tema e é importante
essa discussao.

Nés do Movimento Orgulho Autista Brasil (Moab) existimos desde 2005. O nosso Presidente de honra, Fernando Cotta,
junto com algumas maes, organizou o Movimento Orgulho AutistaBrasil numablitz autistaaqui naBR-040 paradivulgar
essa questdo do autismo. S&o 18 anos. No dia 18, Senador, 0 Moab completou 18 anos, a maioridade.

O autismo, pessoal, chega as nossas vidas. Vocé que esta nos ouvindo, se ndo tem ninguém na familia, se ndo conhece
ninguém, se prepare porque, nanossafamilia, Senador, chegou sem a gente pedir e ndo nos avisou. N6s temos doisfilhos,
eu eaJuliana, o Vinicius, que hojetem 19 anos, é estudante de Direito - ndo foi convencido nem por mim nem por ela, eu
sou advogado e a mée também, mas ele que definiu ser advogado -, e esta no quinto semestre de Direito; e a Ana Clara,
gue hoje esta praticamente com 15 anos e diz que quer ser psicéloga, jando vai paraaareado Direito.

A gente nota que o Brasil precisa ainda conhecer mais o autismo, as pessoas precisam conhecer como lidar também,
porque, como eu falei, se vocé ndo conhece ou ndo tem ninguém na familia, uma hora vai ter - a gente ndo pede para
chegar. E, como o nome jadiz, transtorno do espectro autista, 0s espectros sao varios e varios, € da pessoa.

Néstemos hoje o nivel 1 de suporte, o nivel 2 de suporte e o nivel 3 de suporte. Essa palavra, Senador Flavio e os demais,
€importante, porque esse nome "suporte" € do que os autistas precisam. O nosso filho e anossa filha precisam de suporte,
apesar de serem nivel 1. E o ruim - vamos dizer o ruim, porque a sociedade ndo esta preparada - é dar esse suporte, que,
as vezes, ndo é ele que precisa, as vezes € a mée que esta dando suporte para aguela crianca. Entdo, esses debates séo
importantes paraisto: para despertar nas pessoas como vocé deve se comportar numa eventua crise.
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NOs tivemos agora uma pal estra numa rede de supermercados, Senador Flavio, porque uma caixa acabou atacando amée,
porque a crianca deu crise, rolou no ch&o e eladisse; "Olha, esta vendo? N&o sabe dar limite, ndo sabe criar o seu filho".
Uma psicologa acabou vendo, foi até o gerente e acabou tendo esta palestra: "Como se comportar quando uma crianca
autista estiver em crise?". E abragar, gente, é dizer para améae, é acalentar, é dizer que vai passar, é pegar, olhar aquela
crianca ou aguel e adolescente e dizer: "Estamos juntos’. Alguma coisa o desorganizou sensorialmente. Esses debates séo
bons por isto: a sociedade precisa entender o autismo.

Esta Casa aqui aprovou a ateracdo... Naverdade, esta Casa e a Camara, porque somos bicamerais, aprovaram, em 2012,
ale 12.764, de 2012. Essalei, pessoal, mudou avida do autista e das familias. Agora as pessoas precisam conhecer essa
lei. Essalel tem apenas oito artigos e mudou suas vidas dizendo que o autista € considerado uma pessoa com deficiéncia,
para efeitos legais. Esta Casa também trouxe a Ciptea, que é a Lei Romeo Mion, a qual facilita a vida das pessoas que
tém a carteirinha, porque a deficiéncia do autista ndo é visivel, e as pessoas acabam n&o entendendo. E para garantir 0s
direitos. Haalei 12.764, de 2012, que agente chamade Lei Berenice Piana, que foi tramitadaaqui - 0 senhor estava aqui
nesta Casa -, e essa lei veio dar cidadania e qualidade de vida.

Nés queremos que a populacdo entenda que, quando um autista, mesmo no nivel 1 - a gente passou por isto, por varios
apertos -, estiver numa fila de prioridade, ndo é porque ndo € uma pessoa idosa, ndo é porque ndo € uma mulher gravida,
ou umamulher que tenhauma crianca, €l e sendo autista, ou ela sendo autistatem direito também. A gentevai aprendendo,
€ esses debates servem para isso.

A segunda questdo que a gente gostaria de deixar agqui sdo as dificuldades, principa mente, pessoal, na&reada educacdo e
dasalde. O Brasil precisaimplementar essalLei 12.764, de 2012, quando se falaque o autista precisater o acompanhante
especiaizado na sala de aula, gjudando a professora regente na inclusdo, porque uma professora, apesar de as turmas
estarem reduzidas, mesmo assim, a professora e o préprio autista necessitam desse apoio.

Ent&o, os municipios, os estados... E ndo sd0 s6 0s municipios e os estados, porque ndo € so, Senador, na hora do ensino
fundamental e médio, mas do superior também. Existem autistas - nosso filho, por exemplo - que necessitam, lano ensino
superior, ter também o suporte. Entdo, nds precisamos que 0S governos se organizem para que, no primeiro dia de aula,
Senador, tenha um monitor ou a pessoa que vai acompanhar essa pessoa autista na sala de aula. Hoje é dificil ter no
primeiro diade aula, e ele acaba ndo participando das aulas desde o primeiro dia.

A outra questdo que a gente gostaria de colocar € na &rea da salide. Nés temos uma dificuldade grande. E olhe, eu estou
falando isso ndo s6 daqui no DF. Eu estou aqui no DF, a gente mora aqui, mas como o Moab € uma entidade nacional, eu
tenho percorrido alguns estados. Eu estive agora em Sdo Paulo, na capital e também em Guarulhos. E agora, nesse final
de semana, vamos estar no Rio Grande do Sul, ali em Porto Alegre e Cachoeira do Sul. E, em aguns estados em que a
gente tem andado, a gente vé a dificuldade, Senador, de ter os laudos e de ter também o tratamento depois pelo SUS. E
olhe que tém dificul dade também aquel as familias que tém condic¢des de ter o plano de salde.

V océs acompanharam, esta Casa aqui aprovou alei do rol taxativo, ndo €? Quem tem que dizer a quantidade de terapias
para uma pessoa autista ou para qualquer pessoa que utiliza o plano de salide € o médico, o profissional que aacompanha,
endo aANS, por exemplo, o niimero de terapias para estabilizar e parafazer com que aquela pessoa consigaaconvivéncia
no seu diaadia

Ent8o, hoje o SUS precisa ter essa porta de entrada. E, tendo a porta de entrada, depois como fazer as terapias t&o
necessarias para estabilizar o autista. E ndo é s0 a crianga ndo, viu, pessoal? O autista precisa ser estabilizado quando €
crianca, quando é adol escente e quando € adulto também. Quantas pessoas no pais estdo sendo "laudadas" agora, Senador,
depois da fase adulta? E ai vem aquele fato: "Ah, entdo € por isso que eu era assim? E por isso que eu estava com tanta
dificuldade de ter a socializac8o, de ser uma pessoainserida?'.

Ent&o, nds precisamos hoje, e 0 SUS precisa disso, ter essa questdo de ter tanto os laudos como também os tratamentos. E
mais: ter amao para as maes, principalmente. Na nossa experiéncia, eu estou ha 19 anos lidando com autismo, Senador, a
maioriadas mées é sol 0. E amaioriadas mées ndo consegue nem trabal har, porquetem queter essaquestéo de acompanhar
os filhos. N&o existem os autistas sem ter as suas terapias, sem ter as suas consultas didrias, e essas maes acabam se
anulando. Entdo, a gente precisater, nesse aparato do SUS, atencéo as maes também. Cuidar de quem cuida. Eu falo dos
pais também, porque, as vezes, eu ja passel por alguns momentos, mas amaioria é mae.

No SUS, a gente precisa ter os centros de referéncia. E assim que a gente chama: centro de referéncia e atengdo aos
autistas. Aqui no Distrito Federal, a gente tenta. Lutamos para que tenhamos, nas cidades do DF, centros, porque,
guando uma familia suspeita que aquela crianca € autista, precisa do laudo; quando a professora na escola suspeita que
aquele estudante, aquele aluno pode ser autista, precisa do laudo. Agora, qual € a porta de entrada? Tudo bem, a UBS.
Seraque elatem politica? Entéo, a gente defende, Senador, que tenha os centros de referéncia de atendimento.
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Tem uma politica nacional, que é o CER (Centro Especializado em Reabilitagdo), mas para a gente ndo esta sendo
suficiente, teria que ser direcionado. E ai eu posso dizer aqui varios model os que estéo dando certo: 0 Governo do Rio
Grande do Sul tem |4 o TEAcolhe, que s8o centros de referéncia; o Governo do Maranhdo acaba de também ter um
programa desse; aqui em Aguas Lindas, que € uma regido metropolitana do DF, € um Municipio do Estado de Goiés, 0
Prefeito de |4 e um Vereador, colega nosso, advogado e pai de autista, juntaram, Senador, 0s 17 Parlamentares e estéo
agora criando o centro de referéncia também, porque € direcionado.

Nés temos um model o interessante aqui no DF, que é o DFDown, um centro de atendimento para pessoas com sindrome
de Down, ai no hospital Hran. E ai a gente viu que essas pessoas tém a porta de entrada e tém profissionais qualificados
parafazer esse atendimento.

Autismo precisa, pessoal. N6s temos essa demanda, e quem estd acompanhando o debate nacional vé que é um tema
interessante e que tem muita demanda. Entdo, hoje, nds vemos muitas familias sofrendo.

Eu tive a oportunidade, porque nds do Moab fomos convidados para fazer uma palestra sobre o direito dos autistas na
UBS 9, que € aqui no P Sul, Ceilandia, e eu digo para vocés - eu ndo li nem ouvi - que eu vi com meus olhos 20 mées
com meninos autistas que ndo sdo laudados, mas com as caracteristicas autisticas, sem terem o laudo. Olhe sb, na capital
do Brasil! Essas mées e essas criancgas estdo sofrendo. Sem o laudo, elas ndo tém o atendimento diferenciado na escolg;
sem o laudo, elas ndo tém direito ao BPC, que seria uma gjuda financeirado INSS para as pessoas autistas. O BPC é para
pessoasidosas, a partir de 65 anos, e para pessoas com deficiéncia. Por forcadalei, de 2012, que agente gjudou atramitar
e aprovar aqui, o autista € pessoa com deficiéncia, mas, sem o laudo, ndo tem acesso a prioridade no atendimento e atudo
mais. Entdo, a gente precisa dessa politica publica e do laudo e, depois do laudo, estabilizé1os.

Quem aindando viu um documentdrio do Caco Barcellos, quefala, pessoal, de dois autistas, Senador, os dois com 27 anos
deidade, osdois, nivel 3 de suporte, que tem maior comprometimento? Quando eu falo de comprometimento do autista, é
aquele que tem dificul dades nos afazeres davidadiéria; por isso, precisado suporte. Entéo, nivel 3 de suporte, osdois: um,
com terapias; e 0 outro, sem terapias. O que tinha terapia socializava, dangava, conversava, tinha amigos e tal; e o outro,
sabe 0 que fazia? Dava os dois bragos paraamée acorrentéa-1o - olhe s6, 27 anos! - acama. E elesforam felizes? Haalgum
tempo, 0 que ndo tinhaterapiasfoi até aprefeitura, eaprefeituraconseguiu ai ter asterapias. E, depoisde um tempo, sabem
0 que essa pessoa adulta fazia? Estava socializando também. 1sso provando que precisa dessa politica publica de terapias.

Hoje, Senador, e hoje, ouvintes, nds temos muitos meninos ai acorrentados sem ter um laudo, sem ter um tratamento. E em
Brasilia nds temos. Temos muitas criancas dentro de sala de aula sem ter condic¢des de ter um atendimento diferenciado.

Entdo, a gente precisa dessa politica piblica. O Moab Iuta para que tenha na area de salde, e ai € integrado salide e
educacéo,...

(Soa a campainha.)

O SR. EDIL SON BARBOSA - ... precisater o depois. E 0 depois éisso. E termos, no ambito do SUS, politicas pablicas
direcionadas a essas pessoas autistas, Senador. A gente precisa implementar... Olha, nds hem precisamos de leis mais,
Senador. A gente jatem asleis. Até porque tem lel que pega e tem lei que ndo pega.

Se a gente for fazer uma pesquisa ai, principal mente nos municipios, estados, tem muitas leis que defendem os autistas e
defendem ai a sociedade, mas as leis precisam ser implementadas. E ai eu sugiro, Senador Flavio, que a gente tenha aqui
um observatorio autista das |leis que ainda ndo pegaram neste pais.

Tem leis que ndo pegaram. A lei esta ai, agora precisa implementar. Eu até falo um exemplo dalei aqui no DF. E aLei
4.568, que éal e Fernando Cotta, €alel quetem o nome do nosso presidente de honra. Essalel, pessoal, tem dez artigos.
Essalei éde2011. A lei federal foi em 2012. Olha so, o DF € pioneiro.

SO que essalei ndo esta sendo implementada aqui no Distrito Federal. Tem muitos artigos bons, bonitos, que da paravocé
dar qualidade, porque o objetivo dalei ndo é esse? E dar qualidade de vida &s pessoas. E fazer com que aquele ou aquela
gue ndo entende, entenda por forcadalei. E ai vem a mé&o forte do Estado, que € o Poder Judiciario, dizendo: olha, por
favor, isso aqui € para ser respeitado. Se vocé ndo for respeitar, ai vem apunicéo, ou amultaou aprisdo e assim por diante.

Mas a gente precisa desse observatério e nada melhor do que o0 Senado Federa para ter um observatério para ver se
aquelalei estd sendo cumprida. E mais, de ser um ente, Senador, de cobranca. Prefeito, por qué? Secretério, Governador,
Ministro, por que néo esta implementando se tem ademanda ali?

Porque, se ndo houver isso, acaba as pessoas... Porque ndo tem a tradicdo de cobranca dalei. As pessoas... Eu até como
advogado vejo isso. Hoje chegam para gente muitas pessoas reclamando que o plano de salide, por exemplo, cortou. Uns
v&0 & luta e conseguem, outros ndo, porque é cultural. E dificil as pessoas irem até a Defensoria Piblica ou contratarem
0 seu advogado para garantir aquelalei, aquele direito.
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Mas, se tivermos o observatdrio aqui no Senado Federal, certamente as leis vao pegar e mais gente tera acesso aos seus
direitos. Entéo, a gente precisa dessa observagdo aqui nesse dia, em gque nés estamos comemorando o Dia do Orgulho
Adutista.

A outra observacdo, Senador, € sobre essa questdo de a gente estar preparado, e ai eu falo mais direcionado ao poder
publico.

NOs precisamos, principalmente, dasforcas de seguranca. Existe aqui a PRF. Ela, finalmente, junto com o nosso Presidente
de Honra, o Fernando, apresentou a proposta PRF Amiga dos Autistas e ja esta em funcionamento esse projeto, bem
interessante, que é fazer com que os policiais, a for¢ca policial entenda, quando for abordar, em uma eventua blitz, e
tiver um autista dentro do carro, como fazer para lidar com aquela situacdo, porque, geralmente, essa crianga ou esse
adolescente vai se dterar e ai, as vezes, nem vai responder, Senador. Nem vai responder ai ao pedido ou ao chamamento
daquele agente da policia.

Isso tem que ser colocado também nas outras forgas estaduai's, principalmente na Policia Militar, que faz abordagens aos
cidadaos e as cidadas, na hora, também, de uma blitz, e precisa saber como lidar, numa eventual abordagem, com um
autista, porque, asvezes, ele ndo vai teresponder. Ndo so naforca policia, mastambém nos hospitais, nas clinicas. Como
um médico, como um dentista deve se comportar quando deparar com um autista? E quando ele entrar em crise? Nasala
de aula, quando ele for a Secretaria da escola, ou mesmo na parte administrativa?

(Soa a campainha.)

O SR. EDILSON BARBOSA - Entdo, a gente precisa de ter essa politica também, de como esses servidores se
comportarem, porque chegam para a gente vérias e varias situagdes nas quais a gente nota que é falta de formacao e de
informacdo. A gente até esta brigando para que no curso de medicinatenha, e no curso, também, de pedagogia, tenhaessa
cadeira e nos cursos de formag&o, de aperfeicoamento dos policiais. N&o sO policiais militares, os bombeiros, os agentes
da Policia Civil, dos Detrans, do DER, para a gente saber como lidar com essas pessoas autistas. E nada melhor, pessoal,
do que essas pal estras sobre esse tema, essas Casas de |eis para debater essa questdo de como melhorar avida do autista.

E ai a gente encerra dizendo o seguinte. Nés estamos caminhando, ja demos alguns passos para isso, tanto é que, agora...
Hoje, eu vim de uma TV aqui, dando uma entrevista sobre isso, sobre a questdo do autismo. Entdo, € um tema que a
sociedade esta discutindo, as pessoas estdo vendo a importancia dele, mas a gente precisa de qué? Da politica publica.
N&o adianta sb a gente debater.

Eu estou saindo daqui, a gente sugeriu algumas coisas, mas a gente tem que implementar essas politicas publicas,
implementar alei. E agenterogaaos Prefeitos, em cada municipio deste pais, aos secretérios, principal mente de educacéo,
salide e assisténcia social, porque tem muita politica 1&; aos Governadores e 0s seus Secretarios, aos ministros e aos
Parlamentares. Vamos implementar a politica plblical Vamos dar cidadania a essas pessoas! Vamos abracar as maes,
principalmente! S0 as pessoas que mais estdo ali na ponta quando a gente fala do suporte. Hoje, sdo elas que dao suporte,
principalmente. E aqueles autistas Nivel 1 de suporte, que chegam a fase adulta e tém as suas autonomias...

Muitos tém, ndo &, Senador? Muitos dirigem. Nosso filho mesmo tirou a carteira de habilitacdo recentemente. Agora,
outros ndo conseguem. O suporte dele é o trés, ele ndo vai conseguir dirigir um carro. Ele ndo vai conseguir ir a padaria
comprar um pdo. Coisa simples, ndo €? Muitos ndo conseguem nem pegar este copo de agua e levar até a boca. Precisa
do suporte de alguém. E esse suporte é amage, € afamilia e é a sociedade.

Se todos entenderem como é ser autista... O autista ndo é um so, pessoal. E o transtorno, ndo é? S3o vérios. Entdo,
respeitando a suaindividualidade, respeitando aguela familia, os familiares entendendo também, nés teremos certamente
uma sociedade melhor. Politica publica é preciso. E a gente precisa entender também o que sdo os autistas.

Nés no Moab agradecemos o convite para vir a esta reunido neste dia de debate do orgulho autista.

E agentetem que fazer. A gente tem que pensar em reducdo de carga, agente tem que pensar namae, se elando consegue
trabalhar, qual € amao do Estado que vai gjudar, Senador. Nés precisamos garantir o passe livre, garantir também avaga
de estacionamento, nds precisamos garantir a reducdo de impostos para comprar 0S Seus carros, precisamaos cumprir alei.
Se a gente cumprir, todos ficarem cientes do seu papel, a gente vai ter uma sociedade melhor.

Senador, muitas maes sofrendo, muitos autistas, por falta da politica piblica. E esta Casa certamente € um dos caminhos
paraparar esse sofrimento.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Agradecemos ao Dr.
Edilson Barbosa, Diretor e Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil (Moab).
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Peco inclusive que mande um abraco especia ao Dr. Fernando também. Parabéns pel o trabal ho.

E foi feito o levantamento, de fato. Na abertura desta audiéncia, a gente relatou o trabalho que foi feito paraimplementar.
E até aideia € contarmos com a colaboracdo do Moab para acharmos juntos a metodol ogia mais adequada paraisso. NGs
faremos isso também. Ja antecipo o convite para 0 Moab.

Em seguida, eu passo a palavra, remotamente, a Erika Karine Rocha Dallavechia, que é fundapora, presidente... Parece
gue esta conectadaagora, ndo &, Erika? Deu tudo certo? Estd escutando? Esta escutando, ndo €? Otimo. Que bom. Ficamos
felizes.

Erika Karine Rocha Dallavechia, Fundadora-Presidente do Projeto Social Angelina Luz, Porto Alegre, Rio Grande do
Sul. Com a palavra, Erika.

S0, eu até cologuel que sdo 15 minutos. Ai toca uma campainha. Vocé tera mais sei's minutos ai, s para se organizar,
caso desgje, 16gico. E depois, faltando um minuto, a campainha toca de novo, estd bem? Porque eu acho que quando eu
dei essas orientagdes, vocé ainda néo estava conectada. Com a palavra, Erika, com prazer. Seja bem-vinda. (Pausa.)

Eu acho que estamos com algum problema. Pode falar? (Pausa.)

Fale alguma coisa para ver se estamos escutando vocé. (Pausa.)

Eu acho que aimagem esté boa, mas 0 som ainda néo esté saindo, viu, Erika? Esta me escutando?
A SRA. ERIKA KARINE ROCHA DALLAVECHIA - Sim, estou escutando.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocraticalPSB - PR) - Agora esta perfeito.
Estamos escutando vocé também.

A SRA. ERIKA KARINE ROCHA DALLAVECHIA (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Boatarde.
E um prazer estar aqui com VOCES.

Esta conexao foi um pouquinho dificil.

Desculpem hoje a minhaimagem aqui perante todos, mas eu estou acamada aqui no Sul, mas firme e forte.
Eu consegui escutar um pouco as palavras do Presidente do Moab.

Vou me apresentar. Quero fazer aqui a minha descri¢cdo: sou uma mulher branca, de 1,76m de atura, de cabelos loiros,
estou usando éculos, uma camiseta preta, em que ha o desenho de um quebra-cabeca colorido e esté escrito Projeto Social
AngelinalLuz.

Eu sou mée atipica de umaautista, nivel 3 de suporte, hoje com 7 anos deidade. Aqui em Porto Alegre, eu tenho o Projeto
Social Angelina Luz, onde a gente acolhe mais de 500 familias atipicas, familias em vulnerabilidade social; 95% das
nossas familias sdo familias dependentes do SUS; sdo familias em que o diagndstico entrou pela porta, e o pai pulou a
janela; sfo familias em que as mées sdo mées solo, mées escravizadas por um BPC. Quando esse BPC ndo vem, quando
€ indeferido pelo INSS, essa mée fica sem nenhum tipo de renda, porque ela se torna a chefe da familia 24 horas, com
uma crianga com deficiéncia, com um autista aos cuidados dela.

Hoje a gente esta fazendo esta audiéncia relacionada ao dia 18 de junho, que é o Dia Mundia do Orgulho Atista, e eu
iriaficar muito feliz se tivéssemos agqui na mesa autistas hoje falando por eles.

Como mée atipica, eu sempre digo que, sim, sou avoz da minhafilhade 7 anos, enquanto elafor uma autista verbal ndo
funcional e ainda ndo conseguir se fazer entender. Ela pode vir a se comunicar, quem sabe, como nos - temos verbais
funcionais -, ou €la pode, sim, vir a se comunicar através de uma CAA ou de outras formas que tem de comunicagéo.
Eu acho que é de extrema importancia que, nesse dia 18, que passou, que € o Dia Mundia do Orgulho Autista, a gente
possa dar voz, lugar e vez aos autistas.

Como mée atipica militante, que luta por direitos, porque sobrevive, a gente busca ai um direito, que € um direito
constitucional que deveria ser de todos, que € a salide, a educacdo, a assisténcia. Infelizmente, a gente se vé muito longe
dessa assisténcia, desses direitos, mas buscando, porque aqui a gente ndo esta falando de deficiéncia - sim, sdo pessoas
com deficiéncia -, mas falamos, primeiramente, de seres humanos que estdo sendo negligenciados.
A minhafilhafoi diagnosticada com um ano de idade. Eu vou dar de exemplo a minha filha, mas posso usar iniUmeros
exemplos de autistas de dentro do projeto. Com um ano de idade, a minha filha foi diagnosticada, isso seis anos atras.
S30 seis anos dentro do sistema Gercon esperando um atendimento pelo SUS, s80 seis anos de regressao, sao seis anos de
podas, s80 seis anos em que eu perco a minha filha cada dia um pouco, e é assim que acontece com as familias atipicas
dependentes do Sistema Unico de Salide. A gente escuta muito "estamos engatinhando”, mas, nesse engatinhar, nessa
caminhada de engatinhar e de um passinho de cada vez, a gente segue enterrando ndo s6 um autista, mas a sua familia
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junto. Minha filha tem sete anos. N6s temos autistas adultos em uma situagdo em que nunca tiveram acesso a terapias,
a tratamentos, a nada e em que, sim, foi perdida toda aquela janela onde elas poderiam ter uma gjuda e - quem sabe? -
uma independéncia maior.

Eu vou falar assim... ndo vou falar com palavras muito dificeis, vou falar com meu corag&o. Aqui, no Rio Grande do Sul
- e ndo sO agui, eu vejo que isso abrange todo o0 nosso pais de norte a sul -, sim, € uma conquista quando a gente tem
leisfederais, estaduais, municipais; sim, politicas publicas séo necessdrias; s80, mas nos temos direitos j& garantidos por
lei, a gente pode citar as leis federais, as nossas aqui estaduais e municipais, mas eu sempre questiono: de que adianta a
lei que nos da o direito se ela ndo vém para a prética? A gente ndo consegue... Os autistas ndo conseguem evoluir, ndo
conseguem... Eles ndo conseguem existir com leis na teoria, nés precisamos de prética. NOs precisamos que os autistas
tenham acesso, e ndo é um acesso de qualquer jeito; a gente precisa de uma equipe multidisciplinar acolhendo essas
pessoas, dando uma dignidade de vida para el as.

O que a gente tem... Eu ouvi a fala do Presidente da Moab sobre as maes. N6s temos hoje maes doentes, a gente tem
tantos casos de suicidio, a gente tem casos de mées que se matam e matam os filhos; a gente escutatanto, tanto, mas tanto
aquelapalavra, aquelafrase: "O quevai ser dos nossos filhos quando a gente ndo estiver mais aqui?". Porque agente esta
aqui lutando do lado deles todos os dias. E uma luta diéria e € umaluta que esmaga e que adoece, porque a gente bate em
todas as portas, todas... Se falarem paramim: "V océ ja bateu na porta 'tal’, 'tal’, 'tal’, 'tal'?". Sim, ja bati em todas; a gente
encontra um "ndo". Entdo, essas méaes adoecem porque - a gente do lado deles javé - ha uma negligéncia. A gente sofre
desde agressdo psicoldgica, agressdo fisica... Se a gente der um Google ai e vir 0 que 0s nossos aLttistas passam dentro
das escolas regulares, em todos os espacos... A gente tem que estar brigando por ter acesso a um direito constitucional,
gue é a salde; a gente tem que estar brigando por um acesso a educacdo inclusiva; assisténcia social, entdo... Aqui, no
Rio Grande do Sul, eu nunca nem vi. Nés estamos sozinhas em uma rede de apoio, onde a Unica rede de apoio entre as
familias atipicas somos nés mesmas.

E muito importante, sim, trazer em pauta, discutir, ter esse debate sobre o transtorno do espectro autista, mas muito mais
importante é fazer com que as leis e os direitos ja adquiridos pelas pessoas com transtorno do espectro autista venham
paraapratica- paraapratica

O que eu tenho para dizer hoje? E eu sempre digo assim: os autistas ndo sdo a sujeirado mundo, que podem seguir sendo
jogados para debaixo do tapete como se ndo tivessem valia de nada. Valia de nada!

Os autistas que conseguiram ali ser empurrados, no ensino meédio, passaram toda aquela fase escolar, que era o Unico
lugar para eles de socializagdo, onde eles tiveram umarotina - porque a rotina para eles é essencia -, quando concluem
o0 ensino médio, por serem empurrados... Porque geralmente eles ndo rodam o autista, nem com o pedido da mée, agora,
pos-pandemia: "olha, o meu filho tem capacidade, mas na pandemia ele ndo conseguia ficar sentado assistindo as aulas
remotas, e eu ndo gostaria que ele avancasse, eu gostaria que ele permanecesse para continuar presencialmente”. 1sso
também é negado. E o que acontece? Terminou ali 0 ensino médio, para onde v&o 0s Nossos jovens autistas? Eu estou
fazendo essa pergunta e vou responder essa pergunta. Essesjovens autistas voltam parauma prisdo domiciliar, com amée.
Porque, aqui, no Rio Grande do Sul, em Porto Alegre - eu ndo sei como estdo todas as partes do pais, mas a gente tem
conexao com muitas associagdes do nosso pais -, eles vao para onde? Para lugar nenhum, porgque ndo existe um espago
de convivéncia para o jovem e para o0 adulto autista. Esses autistas retornam para casa, sem um espago de convivéncia,
com essa méae que ja esta doente, e di eles ficam, tendo regressdo, automutilagdo... E ali eles permanecem.

A gente tem um grande exemplo de tristeza, que é a mae Ana Paula, que teve um infarto dentro de casa - essa mée, com
um filho autista de seis anos de idade -, e arede de apoio erainexistente, como é na grande maioria. E s6 foram dar falta
dessa mée 12 dias depois, enquanto o filho ficou ai com ela, com a m&e morta, em decomposi¢édo, comendo os restos de
comidadacasa, até que um vizinho sentiu 0 mau cheiro. E ai deram falta dessamae. Entdo, so os auti stas negligenciados,
s80 as maes invisiveis...

A genteficaassim... Eu estou falando aqui hoje - embora convidada, enquanto presidente do projeto - enquanto mée: méae
gue acolhe mée; mae que tem um ombro sobrecarregado; mée que ndo vem a uma audiéncia publica e ndo vai atras do
poder publico para se vitimizar, e sim para dizer aquilo que a gente vivencia, uma realidade que ndo pode ser tapada. A
gente ndo pode colocar, tapar 0 sol com a peneira enquanto a gente perde vidas.

O quevai acontecer com todos esses autistas? Hoje aprevalénciaé de 1 para 36. Nao adiantavirem projetosdelei, projetos
delei, projetosdelei, se ndo sdo implementados! Como disse 0 meu colegado Moab agora, tem que ser napratica. A gente
esta clamando por socorro, por existéncia, por algo que deveria ser paratodos, ndo para uma parcela da popul agéo, tipica.

Sabe quando as pessoas sentem, conseguem sentir as palavras que eu agui digo? Quando na sua porta e na sua familia
voceés tiverem uma pessoa com deficiéncia e ndo tiverem abrago e acol himento de ninguém; quando a gente tentar colocar
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0s nossos filhos, 0s nossos auti stas dentro de uma escola regular, cujo laudo médico diz que ele precisa de um monitor, e
esse monitor nunca chega. E ai reduzem dias, reduzem horas. Por que ndo d&o? Por que as escolas ndo tém a capacitagdo?

Na lei, nos temos aqui... Eu podia citar alei federal mais conhecida como Berenice Piana, a nossa lel de inclusdo, mas
aqui todos tém conhecimento de leis, ndo é? Aqui, nds também temos alei galicha para o autismo, que é umale estadual
de 2019, toda embasada - toda - na Lei federal Berenice Piana, e eu atenho em mé&o, mas é s em mé&os que eu a tenho,
porgue ndo tem nada implementado, é s6 no papel! 1sso esmaga a nossa existéncia.

Eu ndo queria estar hoje aqui falando, eu queria estar ouvindo os autistas, eu queria estar ouvindo a Carol, da Autistando,
porque ela € uma autista ndo verbal, ndo se comunica verbalmente, mas se comunica através do CAA.

(Soa a campainha.)

A SRA. ERIKA KARINE ROCHA DALLAVECHIA - A Jéssica Borges... Inimeros autistas poderiam estar aqui
falando avivéncia e arealidade deles.

O que a gente precisa hoje - e ndo é hoje, porque a gente ja precisava no ano passado, retrasado, ha décadas - é de que
a gente saia dessa roda de debates e traga para a prética, porque € so trazendo para a préatica que a gente vai salvar vidas
- salvar vidas!

E demais, € incompreensivel para nés que a gente tenha que ficar num estado de Iuto, vendo os nossos filhos sendo
enterrados vivos, porgque € isso que acontece. Quando 0s autistas ndo tém acesso a tratamento e ndo tém o direito a
educagdo, sdo enterrados vivos. Eu jaenterrei um filho e eu enterro a minhafilha todos os dias um pouco. A minhafilha
estd ha mais de 2.190 dias esperando o socorro do SUS, porque, dentro do nosso projeto, a gente tem autista com 20,
25 anos que nunca teve acesso a tratamento pelo SUS. A gente tem criangas, familias, jovens fora de rede, familias ja
esqueci das e que néo estdo em cadastro em canto nenhum, cujas méesjadesistiram de levéa-los aescola. E alguém procura
essas familias? O Conselho Tutelar? Quem procura essas familias? N&o procuram. L& elas ficam abandonadas, sozinhas
e cansadas de buscar. A gente precisa trazer para a prética, gente, urgentemente, ndo € com um passinho de cada vez
mais, ndo, e nem nesse engatinhar. Vamos engatinhar até quando? Quantos mais agente vai perder? Paraonde vdo? Onde
estéo as moradias assistidas?

A gente tem que pensar na parte da educag&o |14 dentro das facul dades, com cadeiras obrigatdrias, porque, sealei diz que
os profissionais tém que ser capacitados, a capacitacdo tem que ser obrigatdria e continuada, e ndo é o que acontece; até
na abordagem policial, no Samu, em todos os lugares.

A lel diz que o autista tem direito a atendimento prioritario. 1sso ndo acontece também em canto nenhum. N&o é vir
aqui apontar sb 0 que ndo acontece; eu queria estar aqui apontando o que acontece. Mas eu quero dizer paravocés que a
realidade da pessoa com autismo hoje no Brasil, e falando do Rio Grande do Sul, € umalastima. S80 pessoas sem acesso
anada, infelizmente.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - O.k., Erika, concluiu?

Erika, eu s6 quero dizer que o seu depoimento foi muito importante. A preocupagdo nossa € escutar o ponto de vistadas
familias, das pessoas com transtorno do espectro autista, dos profissionais que atuam, que atendem essas pessoas também.
Inclusive, no mundo inteiro se defende muito o conceito de participacdo das familias e aautoadvocacia, self-advocacy, das
familias e das pessoas. Quer dizer, que as pessoas e familias relatem, contem os desafios que vém enfrentando, como vocé
colocou muito bem, ndo é? E que agente possa... Falavacom o Dr. Edilson, e ele mesmo sugeriu implementar, concretizar
0 que esta no papel. Vamos, assim, em conjunto com o Moab, que € uma instituicdo nacional também... Discutir bem
sobre como 0 Senado pode participar desse processo, como ele proprio sugeriu. E o desafio mesmo, ndo é? Vamos juntos
nessa caminhada.

Eu passo, em seguida, a palavra para a Ana Lecticia Soares Muller Lobo Rezende, que é Presidente da Associacéo
Brasileira de Neurodiversidade e também do Coletivo - importante - Autistas Adultos Brasil, que foi um dos itens
levantados naquela pesquisa que eu mencionei: crianga, adolescente, adulto, idoso. E vocé prépria mencionou.

Com apalavra, AnaLecticia

A SRA. ANA LECTICIA SOARES MULLER LOBO REZENDE (Por videoconferéncia.) - Gente, eu ia comecar
falando s sobre... Vocés estdo me ouvindo?

O SR. PRESIDENTE (Févio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Muito bem.
A SRA. ANA LECTICIA SOARESMULLER LOBO REZENDE (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigada.
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Primeiro, quero agradecer ao Senador, porque - respondendo ja a Erika - para autista adulto € dificil ter aguém que dé
a palavra. Entdo, o Senador foi o primeiro politico que realmente chegou e falou "eu quero um autista adulto pra falar
por si"'. Como o senhor disse, self-advocacy, no Brasil, € aprimeira vez que a gente esta tendo oportunidade de falar por
NGS mesmos.

Quero agradecer a Fernanda, que tem muita paciéncia comigo, porque eu falo demais, eu a encho de perguntas.

Respondendo a0 Leandro: por que ndo tem o autista falando por ele mesmo? E exatamente isso, é a primeira vez que
alguém do Senado esta dando oportunidade, porque a minha associacéo € toda feita de neurodivergentes e neurodiversos
adultos - paralisiacerebral, Down, autistas e TDAHS. E ele também perguntou se tem alguma coisa nova em tratamentos.
Tem, mas a gente tentaimplementar no SUS, e é dificil, principalmente a comunicacdo aternativa, ndo é?

E, agora, falando diretamente com a Erika.

E dificil o autista adulto conseguir ter voz, porque a grande maioria ainda € movida pelo capacitismo; ainda acha
gue o autista adulto ndo deve se dirigir aos outros, porque ndo € capaz de concatenar pensamento, porque o autista
obrigatoriamente tem deficiéncia intel ectual, porque o autista é isso e 0 autista € aquilo. E, sempre que dou palestra, eu
procuro dizer que deficiéncia intelectual, mesmo que o autista a tenha, ndo mede inteligéncia. Deficiéncia intelectual é
uma coisa; cognicao é outra.

Todo autista é capaz de ter potencialidade, de ter discurso. Ele pode, sim, falar em seu nome. Como vocé mesmo disse,
mesmo que sejaum autista, €le pode, através de umacomunicagdo alternativa, falar o que ele pensa, falar o que ele precisa,
falar o que ele sente. Ele vai ter umaforma de se comunicar, mas a sociedade continua tendo um olhar capacitista, e isso
impede que o autista va ao médico - ainda que tenha um acompanhante ou um cuidador familiar ou profissiona -, diga
0 que precisa, consiga fazer um curso, consiga ter uma profissdo, consiga se expressar no mundo. Essa € a dificuldade
do self-advocacy no Brasil.

Quando o Diado Orgulho Autistafoi criado, ele foi criado para os adultos, paraque o adulto sgjavisto, porque, se ele ndo
€ visto, é como vocé falou, a regressdo infelizmente vai ocorrer. Da adolescéncia em diante, se o autista perde o direito
ao tratamento, perde o direito ao atendimento médico, ao multidisciplinar, ele comega simplesmente aregredir, regredir,
regredir e vai ter uma deménciaacelerada. A senescéncia chega paratodo ser humano, mas ao autistaelavai chegar num
modo t&o acelerado, que vai ser dificil até discernir o que € o autismo regredindo e o que € a deméncia normal, por que
gualquer humano vai passar.

Ent&o, o olhar capacitista prejudica demais o autista, porque ele impede tanto o discurso da gente pedindo aquilo que a
gente necessita, quanto se expressar e até dizer aquilo que sofre na escola, sofre na faculdade, sofre no trabalho, sofre nas
casas de acolhimento, sofre nas residéncias assistidas, sofre, as vezes, com 0 abuso sexual no atendimento médico, ou
numa érea de tratamento - porque a gente sabe que existe -, sofre com avioléncia. VVocé ndo tem voz e, quando o autista
adulto ndo tem voz, ele piora, porque ele vai ficando mais fechado e mais retraido.

Eu querialhe dizer uma coisa, Erika, diretamente para vocé: quando vocé falou da questdo da mae, eu tenho umainvea
enorme de maes como vocé, porque tem o outro lado do autista adulto. Qual €? VVocé é uma mée que luta para caramba
pela sua filha. Eu sei que é um sofrimento enorme, mas eu tenho inveja. Por qué? Porque eu e varios outros autistas
adultos - se vocé quiser depoisfalar comigo por WhatsApp, vocé pode falar -, a nossa historia, principal mente quem teve
o diagndstico tardio como eu, que foi aos 40 anos, a nossa histéria é de ndo termos familia.

Qual é essa histéria? Obviamente, a gente olha paratras, depois do diagndstico, e descobre que aquilo que nosfoi negado,
como amor, carinho e aceitacdo dafamilia, eraporque nds éramos diferentes. Ainda que eu seja suporte 1, tenho epilepsia,
tenho enxaqueca, tenho aquel as outras comorbidades do autismo.

Por exemplo, depois da morte do meu pai, eu simplesmente fui cortada pela minhafamilia. Eu ndo falo com minhamaee
com meu irmao biolégicos ha 12 anos, eles smplesmente me... E, com isso, eles levaram o resto da familia, tanto do lado
do meu pai quanto do lado da minha méae. A minha rede de apoio € 0 meu marido, com quem eu sou casada ha 27 anos,
e arede de apoio que eu construi junto a comunidade autista. Entdo, quando vocé citou o caso dessa mée... Eu conto s
com 0 meu marido, com as outras maes e com outros autistas adultos.

Vocévai ver, sevocéfaar com os adultos, esse mesmo nivel de negligénciae de autistas abusados por seusfamiliares. Nés
temos historias de autistas que sdo col ocados para fora depois dos 18 anos; de autistas que sdo aprisionados, ndo apenas
porgue sdo nivel 3 e se automutilam, mas porque a familia realmente abusa deles. Quando o autista tem determinadas
dificuldades ou outras comorbidades, como epilepsia ou qualquer outra coisa, e a familia ndo compreende ou néo quer
aceitar, porque...
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Pessoas da minha idade sofreram aguilo que o Senador deve lembrar: antigamente qualquer area da doenca mental,
qualquer &reado neurodesenvolvimento incluiaavergonhaabsoluta - esquizofrenia, bipolaridade, depresso... As pessoas
fingiam que aguilo n&o existia, e aquela pessoa era retirada do nicleo familiar. O autismo passou por esse estigma até a
década de 90. Eu sou nascida na década de 70, entdo eu era a estranha da familia. Era mais fécil eu me excluir. Muitos
autistas da minhaidade, com diagndstico tardio, viveram isso.

Eu no sofri violéncia fisica, mas eu sofri abuso psicoldgico. E eu vou falar isso claramente. E uma coisa que, durante
anos, eu ndo trabal hei legal naminha cabega. Eu trabal hei isso, depois do diagndstico, com psicoterapia e com medicagéo,
mas eu fui... Vocé vai ver isso no autismo adulto daquel es que a familia nunca apoiou.

A minhamae, por problemas dela, etc., etc., etc., nuncame ensinou hada sobre sexualidade. Eu tive um primeiro namorado
- e, obviamente, por causa da epilepsia, eu huncatomei pilula corretamente - e eu engravidei. Na minha cabega, alégica
erater um filho. Eu nunca cogitel retirar a crianca. Minha familia me enganou, disse que eu ia fazer um exame, e me
internaram... E me doparam narealidade, meinternaram aforcaefizeram... Narealidade ndo foi um aborto, 6bvio, porque
eu estava de seis meses e me deixaram internada. Eu fiquei quase cinco meses internada nessa instituicdo. Quem me
resgatou, na verdade, foi meu padrinho, irm&o do meu pai, porque ele ficou sabendo. Eu me pergunto muitas vezes se eu
sairia dessa institui¢cdo se meu padrinho néo tivesse buscado por mim. Quando eu voltel para casa, ndo melhorou nada a
situacdo. Eu fui extremamente abusada em termos de violéncia psicol égica, enfim... Foi ruim. Eu sai de casa, fui morar
com uma prima.

Ent&o, a minha histériando éincomum no meio do autista adulto. Muitos sofreram abusos piores, muitos foram colocados
realmente para fora de casa cedo, porque a familia entende que aquilo ai é um peso, que o autista é errado, que o autista
tem alguma coisa.

Uma das nossas lutas sempre vai ser a protecdo do autista contra a cura, porque muita gente acha que vai curar aquele
ser, que é errado, nasceu errado e vai morrer errado, entdo, talvez seja melhor que ele sgja curado mesmo queisso leve a
morte. Ai, a gente tem o protocolo MMS, que € obrigar o autista atomar dgua sanitéria, alguns levam para o exorcismo,
porqgue ele é errado mesmo, néo é?

Ent&o, eu morro de inveja de mades como vocé. Eu sei que a luta é muito dura. Eu tenho amigas, realmente, com filhos
nivel 3. Eu sei que é muito duro. Como vocé disse, amaioria é solo. Umadas mées que eu amo de paix&o € a Beth. Nossa
Senhora! Elaéumasenhorajéidosa, obesa, tem muitas doengas, sofreu muito. O marido, como vocé disse, sai pelajanela,
paga uma fortuna de pensdo para ela para cuidar da filha: R$200. A menina é nivel 2, mas é inteligentissima, linda de
morrer, faz maguiagens de cinema. A Fernanda até recebeu umafoto que ela me mandou. Ela cuida sozinhadafilha nivel
2, e ndo tem tratamento em lugar nenhum - nenhum!

A nossa associagdo e o coletivo buscam gjuda exatamente por isso para os autistas que ndo tém dinheiro, ndo tém
diagnostico e estdo naquele limite entre o que é melhor fazer: ficar aqui ou tomar a decisdo l6gica de ir embora. E para
0 autista adulto € muito légico ir embora. O ir embora € achar uma maneira cientifica de cometer suicidio. A gente ja
CONVersou com varios autistas que estavam com tudo bem certinho. Eu posso mandar mensagens para vocés de autistas
que a gente atende que dizem assim: "E, eu jafiz as contas, tal, e, assim, ndo vale a pena, 0 mundo em que eu vivo n&o
vale a pena. Minhafamiliame agride. E mais fécil eu ir enbora". Entdo, é dificil.

A gente conseguiu criar um pool de profissionais que atendem voluntariamente autistas adultos e é muito dificil. A
Presidente do Coletivo € a Larissa Matos. Ela passou por maus bocados no casamento dela, tem um filho, e eu também a
admiro para caramba, porque ela cria um filho sozinha com tudo o que ela passou. E dificil realmente vocé ser um autista
adulto que ndo tem nem o suporte da familia. Entdo, por mais que as maes sofram, eu admiro demais essa mée que luta
para caramba pelo filho, porgque eu ndo tive nem aceitacdo e nem apoio e vejo como isso faz mal ao autista adulto.

Quando a gente tentaver amotivagdo do Diado Orgulho Autista, que € explicar paraasociedade que agentetem o direito
deexistir, esse € um direito basico de qual quer ser humano. Nao interessa se eu sou neurodiversa, ndo interessa se aminha
condi¢do € genética, se eu nasci assim, eu ndo tenho como mudar quem eu sou. O tratamento, a medicagdo, a psicoterapia
vao me gjudar a sobreviver na sociedade, mas eu ndo posso mudar quem eu sou, menos ainda na minha idade. O meu
ganho com a medicacdo e com a psicoterapia € pouco, me permite viver um pouco melhor, mas ndo é eterno também,
porque o cérebro vai também se deteriorando pela senescéncia. Ent&o, 0 meu ganho é muito pequeno com a medicagéo e
com aterapia, mas, ainda assim, é um ganho, ndo é? E importante ter o diagnostico na nossa idade.

Esse orgulho que a gente tem é de dizer assim para a sociedade: eu sou igual avocés. O meu neurodesenvolvimento pode
ser diferente, mas eu ainda sinto, eu ainda sofro, eu também me sinto mal com as coisas que eu, as vezes, faco. Eu vejo
areacdo dos outros, o olhar dos outros.
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Eu posso, para aqueles que sdo mutistas, ndo falar, mas eu entendo plenamente a rejeicdo. Ndo existe essa histéria de
gue o autista ndo entende as emocdes; ele entende perfeitamente arejeicao, €l e entende o descaso dos outros, €l e entende
aquele olhar que meio que as pessoas déo a ele, ele entende uma negativa de afeto, €le entende quando o outro o rejeita
de uma forma bem violenta, as vezes. Ele entende o bullying; ele pode no entender na primeira vez, mas, na segunda,
ele vai entender que ndo tem amiguinhos, ele vai entender que estdo cochichando, que estéo rindo dele, e isso marca,
isso cria uma situagdo horrivel, porque até a méae ndo tem como explicar por que ele sofre isso. Como € que a mée vai
chegar para a crianga e falar o que ele tem de errado? Nada, ele ndo tem nada de errado; ele € s6 uma crianga com um
neurodesenvolvimento diferente.

E o que o adulto faz? Nada. O adulto tem menos capacidade ainda de entender por que 0 mundo o rejeita, por que, dentro
de todas as potencialidades que ele tem, ele ndo arruma um emprego, ele ndo consegue ter um relacionamento. Da até
vontade de criar um site: relacionamentos para neurodiversos. Uma das maiores queixas que tem dentro dos grupos de
adultos é mais ou menos isto: como ter um relacionamento. Mas € uma vida que € complicada. Entdo, assim, ter pelo
menos o apoio da mée e do pai, como disse 0 senhor do Moab, gjuda demais - ajuda demais.

Eu queria s lembrar novamente isto: o Diado Orgulho Autistafoi criado por autistas adultos para tentar mostrar isso. A
instituicdo que nos apoia, seja ela criada por autistas adultos, sgja ela criada por pais, auxiliando sd amodificar o trgjeto
neuronal; auxilia também a formagdo da personalidade. Um autista com tratamento vai se tornar um ser humano com
maior seguranca, com umamelhor personalidade. Sem esse apoio, elevai ter transtorno de ansiedade, elevai ter depresséo
muito cedo e ele vai para um caminho muito ruim, porque ele vai se automutilar, ele ndo vai ter umavidafeliz.

Eu néo vejo como a sociedade pode ter o direito de tirar a felicidade de uma crianca. N&o importa se ele é nivel 3 de
suporte ou se ele € nivel 1. Ninguém tem direito de tirar a capacidade de uma crianca de ser feliz - ninguém. Seelevai se
desenvolver ou ndo, éirrelevante. Ele pode permanecer mutista, ele pode permanecer no nivel 3, com poucas habilidades
ou com muitas habilidades; ele tem direito de ser feliz e acabou. Esse direito a sociedade ndo pode negar.

Ent&o, quando eu vejo um diagnostico mal feito, um laudo que ndo supre aquilo de que a mée necessita, uma negativa
do INSS, enfim, as milhares de coisas por que a gente sabe que a crianca e 0 adulto passam. Eu fico pensando assim:
guem decidiu que essacriancatem queficar ali, que amae tem que ficar ali, que ninguém vai ser feliz. Ndo me incomoda
apenas; me deixa um pouguinho mais desesperancosa, digamaos assim.

Ent8o, eu queria dizer para a Erika, para essa mée que luta para caramba: tem como mudar. Talvez ndo na minha vida,
mas navida da filha dela eu acredito que tem como mudar, sim. Como o senhor falou, lei tem para caramba, mas a gente
tem que for¢ar um pouquinho, para que elas sejam implementadas de uma vez e para que a coisa ande.

Esta acontecendo agora, dentro do Brasil Participativo, uma enquete em que vocé pode escrever qual legislacdo vocé
gostaria que fosse implementada dentro dessa linha de atencéo ao autista. Uma delas esta dentro do programa que eu
passei até paraaFernanda. Naminhavisdo... Eu ndo entendo nada de economia, eu sou de enfermagem, o senhor descul pe
se eu entrar numa area que nao é legal, mas, assim, eu acho que € o que vale.

Aliés, obrigada por ter feito aquela questéo... O senhor fez um projeto delei - lembra? - sobre o pagamento de BPC apés
o falecimento do beneficiério, quando é pessoa com deficiéncia, autista ou Down... Lembra que o senhor fez isso depois
da nossa primeira reunido daquela Comissio?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica/lPSB - PR) - O.k.

A SRA. ANA LECTICIA SOARES MULLER LOBO REZENDE (Por videoconferéncia.) - Foi muito importante
esse PL, foi muito importante. Eu mandei para as mées, e elas ficaram muito felizes. Tomara que passe, porque essas
maes ficam desesperadas.

Eu fiz um pedido de PL, nesse projeto Brasil Participativo, que é paraver se pode separar o BPC/Loas do idoso do BPC
da pessoa com deficiéncia, porque, a meu ver, a questdo do BPC da pessoa com deficiéncia deveria ser exclusivo para
tratamento. Entéo, isto ai todo mundo sabe: quem tem um filho com BPC, se tiver mais um, corta; se tiver, na mesma
familia, um idoso com BPC e um filho com BPC, corta. Eu ndo acho que deva ser assim, porque isso ai significa que
0 autista e a pessoa com deficiéncia ndo tém direito ao tratamento. O BPC visa ao direito ao tratamento, ao direito a
dignidade e ao direito ao bem-estar social dagquela pessoa com deficiéncia. Entdo, ele ndo pode ter um recorte econémico.
O recorte econdmico tem que ser em cima da necessidade da familia.

Eu fiz essa sugestéo ai nesse Brasil Participativo, mas eu queria deixar aqui essa questdo, porque, se puder, sei |4, virar
um projeto de lei, virar alguma coisa tipo legislagdo, pelos avais de tantas mil assinaturas, isso daria uma tranquilidade
maior para as maes.
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Geneticamente falando, a chance de um filho nascer autista e um irmao também ter autismo é mais de 50%. Ent&o, ndo
haraz&o nenhuma para que o |NSS conceda um BPC para um autista e ndo conceda o segundo. E atéir contra a genética.
O INSS é meio louco nisso ai. Eu ndo entendo.

Ent&o, desculpe se eu estou trazendo alguma coisa que incomode, mas eu acho que as maes ficam superperdidas quando
tem essa questéo.

Literalmente: a chance de um filho nascer autista, e 0 segundo também... Atualmente, a pesquisa diz que é de 75%.
Eu fiz essa sugestdo, ndo sei se vai pegar, mas, se puder fazer alguma coisa, eu agradeco.
Eu estourei o tempo?

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PSB - PR) - Nao, ndo estourou, e
esta muito bom, Ana Lecticia, um depoimento muito importante.

Eu quero dar um testemunho aqui: eu comentava com a Maria |nés que nds gostamos muito de vocé. Eu acho que vocé
tem muito a contribuir para todo o debate sobre a &rea. Todas as preocupagdes que vocé traz sdo preocupagdes muito
relevantes, inclusive sobre o BPC também, em que a gente vem batalhando bastante aqui. Dependemos muito dagquela
avaliag8o biopsicossocial; se regulamentada, agente vai sair do critério econdémico de um quarto do salario minimo para
umaavaliagdo dacondicdo social e econdmicadapessoa, dafamilia. 1sso é muito importante. E o primeirotendo odireito...
Um beneficio, que é da assisténcia, ndo pode ser incluido como renda da familia. 1sso € beneficio. Renda € uma coisa,
beneficio € outra. Inclusive, nds estamos na Comissao de Direitos Humanos, e o Senador Paulo Paim, que € o Presidente,
também é um batal hador nessa érea.

Obrigado, Ana Lecticia. Muito bom. A gente agradece sempre a sua participagdo. E vocé tem a nossa admirago. Vamos
juntos! Vamos juntos em frente!

Agora, eu passo a palavra para Maria Inés Correia Serra Vieira, que é Coordenadora Geral do Centro Educacional da
Audicdo e Linguagem Ludovico Pavoni.

Até quero explicar por que nds da Comissio de Educaco e Culturavisitamos o centro. E interessante ver - eu até conversei
com elajano momento do convite para esta audiéncia- como é que eles veem as preocupacdes das familias, dos pais, das
pessoas com transtorno do espectro autista, dos profissionais, quando procuram o atendimento que consideram adequado.
Eu s6 quero dizer que, nafila de esperald, eles pararam em sei scentas pessoas; ndo continuaram, porgque, sendo, jateria
mais de mil pessoas nafilade espera paraatendimento. Entdo, € nesta perspectiva: "Eu estou recebendo afamilia, eu estou
recebendo a pessoa, quais sdo os desafios nessa area?". Ai a gente reline o quadro todo: familia, adulto, crianga. A Erika,
que falou t&o bem também, estava com filha pequena, depois adulta; o Dr. Edilson falou dos filhos adultos também, nivel
1, nivel 2, nivel 3. Ent8o, tudo isso é importante de ser destacado.

Com apaavra, Maria Inés. Sgja bem-vinda também.

A SRA. MARIA INES CORREIA SERRA VIEIRA (Paraexpor.) - Obrigada, Senador.
Boatarde atodos.
Depois das falas dos colegas, é realmente focar no aspecto dainstituicdo.

Eu sou Maria Inés, Coordenadora do Ceal, que é uma instituicdo particular, mas que trabalha com interesse pubico,
beneficente e que atende atual mente a450 criancas, adol escentes ejovens com deficiénciaauditivaeintel ectual, osautistas
principal mente.

O que acontece |4? Primeiro, quero dizer que sdo familias - 99% - em situagdo de vulnerabilidade social e que ndo
contribuem com absol utamente nada.

Oqueagentevéno diaadiaéo queaErikacolocou aqui, como mée: sdo mées, paiseresponsaveisque chegam diariamente
desesperados, porgque ndo encontram em lugar algum na rede publica... Principalmente na rede publica, porque se trata
de familias de baixa renda, mas, mesmo narede particular, o atendimento, além de ser muito caro, as vezes ndo € eficaz.
Ent&o, tem profissionais que dizem atender, mas que na realidade ndo estdo capacitados para isso. Entdo, o que a gente
vé realmente sdo familias desesperadas - posso usar esse termo mesmo.

E o que nos fazemos |47 Primeiro, até vou me reportar ao DiaMundial do Orgulho Autista, dizer para eles que realmente
tenham orgulho de terem essa missdo, essa meta e val orizem aquilo que muitos pai s e outras que j& est&o nessa caminhada,
como a Ana L ecticia mesmo falou, ha quantos anos, ja acangaram. Entéo, esse orgulho tem que ter mesmo, mas a gente
tem que ter presente os desafios. E esses desafios ndo séo poucos.
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A nossaingtituicdo, por exemplo, que hoje € um centro de referéncia, atende pelo SUS, pelo Suas, que é da assisténcia
social, e também a educacdo regular... Na verdade, educacdo especial. NOs fazemos as trés politicas dentro dessa
instituic&o, que fica aqui em Brasilia, na Asa Norte. Mas como € que a gente vive? E interessante dizer que o que agente
faz ali é papel do Estado, esta na Constituicdo. E o que a gente procurafazer é dar qualidade ao atendimento.

O primeiro passo foi capacitar a equipe; nés buscamos os melhores cursos, laforainclusive, captando recursos da Europa,
dos Estados Unidos, porque aqui no Brasil agente ndo conseguia. E, depois de toda a equipe formada - essa equipe passou
aser multiplicadora -, agente passou a utilizar as melhores metodol ogias e hoje agente... Eu javou dar o final da histéria,
javou contar pelo final: a gente tem hoje surdos oralizados que falam, que cantam, que fazem teatro e que, quando vao
para o mercado de trabalho, sdo requisitados por qualquer empresa, porque querem aquele que foi capacitado pelo Ceal.

E os autistas... O Senador teve oportunidade de assistir |4 nosso centro criancas que entram pequenininhas. Nés damos
preferéncia realmente a mais tenra idade. E essas criangas que ndo falam, as vezes, suporte 3, tém uma transformacéo
pelo trabalho que é realizado 14, multidisciplinar, por toda uma equipe - inclusive, inicidmente, de diagndstico,
neuropediatra, psiquiatrainfantil, fonoaudiéloga, terapeuta ocupacional, assistente social, psicologa, nutricionista, enfim,
todo acompanhamento da crianca, até porque o autista tem muita seletividade alimentar. Entdo, a gente precisa de todo
€sse apoio.

E, ao longo de dois, trés anos, a gente ja percebe uma crianga com um comportamento muitissimo modificado - claro,
respeitando todas as suas individualidades, as suas caracteristicas -, com criangas que ndo falavam e que passam afalar,
criancas que colaboram, participam das atividades, j& comegam a pertencer aos pequenos grupos de interacdo social.

Ent&o, 0 que é que posso falar efetivamente, dizendo isso aqui paravocés? Com trabalho - com trabalho -, com seriedade,
com disciplina, na forma como se aplicam as metodologias, a gente alcanca, sim, eu ndo diria que milagres, porque na
verdade a gente trabalha muito, mas com certeza a gente tem resultados surpreendentes.

Por que tudo isso ndo é oferecido a todos? Nés ficamos numa luta didria por tentar ampliar o atendimento, melhorar
0 atendimento, mas o que € real para nds, numa instituicdo como a nossa, que ndo tem forma de arrecadar recursos
préprios, ndo tem lucro? N6s dependemos hoje da Secretaria de Salde, por exemplo, que nos repassa o pagamento de
procedimentos pela tabela SUS. Para vocés terem uma ideia, uma consulta médica ndo chega a R$10; um atendimento
fonoaudiol6gico com profissionais gabaritadissimos, pds-doutores, R$6,96. E, nesses procedimentos, com esse pouco
recurso que é repassado, ainstituicdo tem que fazer o qué? Ai, sim, entrao milagre. Depois nds recebemos, pela Secretaria
de Assisténcia Social, um valor de referéncia para cada uma dessas criancas atendidas, que, multiplicado, no final do més,
mal paga afolhade pagamento. As outras despesas com assisténciasocial a gente ndo consegue bancar, ou seja, todo més
nés temos um déficit de quase 50% - 48%, 49%.

E o que aingtitui¢do tem que fazer, além de se manter de pé€? Porque, por exemplo, no nosso caso, nés temos 50 anos
de construcéo, entdo nés ja precisavamos fazer reformas de todo tipo. N&o sobra nem para pagar luz e &gua. Como faz
reformas? Qual é o final dessa histdria? O que vai acontecer? Nos vamos parar de atender. Entéo, em vez de a gente
caminhar parafrente, nés percebemos que o Governo damenos, o Estado da menos, e aqueles que procuram fazer alguma
coisa ndo tém apoio. E, por mais que a gente grite... Assim como as méaes, a gente também tem uma associagdo de
pais que fica gritando a Secretaria de Educagéo: "Olha, nds queremos professores aqui no Ceal para atender as nossas
criangas', "Olha, Secretaria de Assisténcia Social, se vocés ndo aumentarem o valor de referéncia, a instituicdo ndo vai
poder caminhar", " Secretaria de Salide, complemente o valor que nos € repassado pelo Fundo Nacional de Salde".

O Ceal tem todaadocumentacdo correta, € anual mente control ado pelo Ministério Pablico, pelo Tribunal de Contasdo DF,
noés estamos h& 50 anos em Brasilia, hunca tivemos nada que nos desabonasse. E por que ndo acreditar numa instituicdo
gue poderia estar oferecendo muito mais para a sociedade? Entdo, diante disso, a gente... Ou melhor, apesar disso, de
sermos tdo mal remunerados, a gente acolhe essas familias com o maior carinho e oferecemos o colo, sim, ndo €? N6s
dizemos para eles que |a nés faremos o possivel para ver aguela crianga se desenvolver a cada dia e para dar melhores
condicBes de aquela mée, aguela familia caminhar com as préprias pernas. Entdo, as assistentes sociais acompanham a
forma como é dado o encaminhamento para o beneficio de prestacéo continuada, as psicdlogas atendem, ndo s6 em grupo,
mas individual mente, cada membro dafamilia, apropriacriancga, e, a0 mesmo tempo, a crianca passa por todas asterapias
gue sdo necessérias para que o0 desenvolvimento, a estimulacdo acontecam, ndo €?

Agora, 0 que agente vé na pratica? Eu acho queisso o Senador vai gostar de ouvir. NGs recebemos... A minha formacdo
€ em Servigo Social, que fiz aqui naUnB, jaha muitos anos, e eu nunca deixo de ser assistente social. A mae vem, muitas
vezes - e hoje, mais do que nunca, agente sabe que ndo € s6 um filho, vem um, ou doais, ou trésfilhos autistas -, das cidades
satélites ou daregido do Entorno, trazendo agquel as criangas autistas de grau, de suporte 2, 3, e puxando pelaméo, daforma
como €la consegue segurar, e pega dois, trés dnibus até chegar a nossa instituicdo, e ali passa a tarde ou amanhainteira
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aguardando o atendimento. Nesse momento, entdo, o Ceal entra com o suporte - ai 0 suporte noutro sentido -, para dar
aquela mae alguma capacitacdo para 0 mercado de trabalho, ou uma hidroginéstica, usando a nossa piscina no momento
em que a crianga ndo estd usando, uma ginastica corporal, uma ioga; a gente procura oferecer alguma coisa para aquela
familia, para aguela mée, aquele cuidador também se sentir cuidado.

E o que eu acho, assim... O que a gente vé na pratica? O grande sofrimento daguela mée que abriu méo da sua carteira
de trabalho, deixou de trabalhar, deixou de contribuir para, um dia, ter a sua aposentadoria, mas esta di, envolvida, se
dedicando, e a gente apoiando, incentivando, "ndo pode desistir, a gente estd aqui”. Entdo, € aquelalutadidria. E a gente
percebe que elas poderiam ter muito, mas muito mais ajuda do Estado.

NOs temos parcerias, sob 0 aspecto de pesguisas que acontecem dentro do Ceal, com institutos em Miami, na Florida, e
também no Canadd, em Toronto. O que agente véladalegislagdo? Ndo € muito além do que ndsjatemos aqui, mas o que
agente vé é que ela é realmente implementada. Ent&o, as criangas... Vou dar um exemplo, citando aguel e exemplo anterior
em gue a mée vem com duas, trés criancas, pegando dois, trés 6nibus, até chegar a institui¢do. La ndo aconteceria isso.
Va um transporte a casa daquela familia, traz aquel as criangas até o centro, com seguranca, porque elando vai atravessar
ruas, ndo vai se soltar da m&o da mée e correr o risco de um atropelamento, ndo. Ela vem dentro de um transporte que
o Estado oferece, a leva até a ingtituicdo onde ela vai fazer reabilitacdo. Ela tem direito a estar nesse transporte com
um acompanhante qualificado, que passou por uma qualificacdo para receber aguela crianca autista ou aquele jovem. E,
depois que sai, se estd apta para 0 ensino regular, elavai também acompanhada de um monitor também qualificado, que
val acompanhé-la na escola para todos os entraves. 1sso é fantastico.

Eu ontem conversava com a coordenadora de um centro e ela me dizia: "Olhe, néo é possivel que vocés ndo consigam
isso a". Eu falei: "Eu vou amanhd a Casa onde as leis s80 mencionadas e deveriam ser cobradas’.

(Soa a campainha.)

A SRA. MARIA INES CORREIA SERRA VIEIRA - Vamos partir para essa conscientizago.

Temos |4 também uma associagdo de pais. Essa associagdo de pais ndo € um muro de lamentages porque a gente ndo
permite isso, a gente chama de desafios que sdo tragados e NnOs apoiamos esses pai's para que iSso possa se reverter.

E umalutagrande, eu tenho umaadmiracdo enorme pel o trabal ho das familias, dos profissionais e das pessoas que abragam
a causa. O nosso diretor, 0 Padre José, vive 24 horas em fungéo dessas criangas, mora na instituicdo, fica la acolhendo
essas criangas, as criancas amam de paix&o. Entdo, a gente sabe que tem elemento humano para trabalhar com as nossas
criancas e adol escentes, jovens e adultos autistas. O que a gente precisa ef etivamente € de apoio e de recursos para of erecer
cadadiamais e mel hores equi pamentos, subsidios, metodol ogias avancadas, enfim. Tudo que agentedesgjaéqueo autista
sgjafeliz. Eu acho que, se agente alcangar e afamilia estiver confortavel, a cangamos o nosso objetivo.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Muito bom.
Agradeco também avocé, Maria Inés.

Como eu falei, varios Senadores e Senadoras tiveram a oportunidade de visitar o Ceal e todos nos ficamos bastante
impressionados com o atendimento dispensado, como foi relatado aqui pela Coordenadora Maria Inés.

Inclusive, nésrelatamosisso no Plenério dizendo: olhe, €t&o bom, asfamiliasestéo felizes, os paisestéo |asendo atendidos
- e elesrelatando -, as pessoas dentro do transtorno do espectro autista... S6 que a dificuldade - e colocamos no Plenério
- € que sdo mil pessoas em fila de espera.

Como a Maria Inés colocou, ainstituicdo procura auxiliar nesse processo que, ha verdade, deveria ser do préprio poder
publico também, mas sempre € bom ter a parceria, o trabalho em conjunto. Sabem que, |4 na Irlanda - eu estive la em
Cork para umareunido da Inclusion International -, eles fizeram uma enquete, um plebiscito, com as pessoas envolvidas
nessa arega; e, pelo plebiscito, decidiram que deveria ser comunitério, que nem o Ceal, e ndo publico. Por qué? Porque no
comunitario? Pelas mesmas razbes nossas. Quando é publico, muda o secretério, muda toda a politica; muda o ministro,
muda toda a politica; muda o quarto escaldo e é tudo novo de novo, para reinventar a roda. Quando é comunitario, la na
Irlanda, eles disseram que hé perenidade, permanéncia, recebendo, porém, como se fosse pblico.

Aliés, s6 fazendo uma observacdo, é uma entidade do terceiro setor, porque o particular tem fins lucrativos e o terceiro
setor € sem fins lucrativos. Inclusive, ha o debate, aqui no Senado, de serem consideradas entidades publicas, ndo estatais.
Porque quem que é o dono do Ceal? N&o tem dono? E a comunidade, os pais, 0s alunos, € uma entidade sem... N&o ha
distribuic&o de lucro. O resultado financeiro positivo, eventualmente, dificilmente acontece, mas, se acontecer, tem que
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ser reinvestido naingtituicdo. Se um diaainstituicéo terminar, todo o patrimdnio tem que ir para uma entidade congénere
ou para o poder publico. Isso € uma entidade do terceiro setor.

Agora, nds vamos, entdo, em fun¢do do horério, inclusive para as consideragdes finais, dar cinco minutos para cada
expositor e expositora parafazer alguma consideracdo que julgue importante.

Eu jacomentava aqui com o Edilson, o Dr. Edilson... A gente chama de Edilson, porgque nés janos conhecemos - €le pode
me chamar de Flavio também, jadireto pelo nome - e por nés trabalharmos muito. Ele, inclusive, é advogado e Presidente
da Moab e também da secciona da OAB. Que a gente possa trabalhar muito nessa implementagdo, ver a metodologia
para que isso acontega.

Com apalavra, o Edilson Barbosa, para as consideracdes que deseja serem feitas.

O SR. EDIL SON BARBOSA (Paraexpor.) - Bom, inicialmente, o Moab (Movimento Orgulho AutistaBrasil) agradece o
convite para debater um assunto importante, que € o autismo. Quero agradecer aos presentes, as pessoas que estdo online.

Quero dizer que, Senador, essaideia publicando estatal ndés vemos com bons olhos. Por qué? Porque é o que a Sra. Maria
Inés, do Cedl... Meu filho foi atendido 14, viu? Parabéns! Ele era crianga quando passou por |4

Hoje, Senador Flavio, véarias entidades estéo fazendo o papel do Estado mesmo. Nés temos, agui em Brasilia, quatro
entidades - que eu gostaria de citar e parabenizar -, que foram as mées que montaram e que estdo fazendo o papel do
Estado. No Vocé Nunca Andara Sozinho, em Samambaia, eles atendem em torno de 200 familias e tem uma fila de
espera enorme, Senador. Por causa da capacidade, ndo conseguem atender mais. Temos, aqui no Cruzeiro, a Abraci, com
aLucinete, que atende também. Temos |4 em Brazlandia, o Instituto Tudo Azul. Temos la no Gama a Associagéo Tudo
Azul. Laem Brazlandia, a instituicdo é a Anjos Azuis. Estdo fazendo o papel do Estado, agora, sem nenhum apoio do
Estado. Ent&o, a gente precisa ajudar essas entidades a gjudar as pessoas.

Entdo, lano Ceal éapoliticapublicado CER, o centro dereabilitacdo. Inclusive, quando agente vai em qual quer atividade
cobrar, o Governo do DF coloca: "Olhe, nos ja temos trés centros de referéncia aqui Distrito Federal, que sdo la em
Taguatinga, que éumaUBS, lano Ceal etambém no Hospital da Crianca". E querem criar o quarto, no Hospital Dia. Mas
agente precisa disto, Senador Flavio e Maria Inés: valorizar esse trabalho que ja esta sendo feito. E potencializar o Ceal,
€ potencializar o Instituto Anjos Azuis, é potencializar o Instituto la da Abraci, o Vocé Nunca Andara Sozinho, que sdo
entidades que ja est@o atendendo e precisam dessa méo do Estado para aumentar, porque, Senador, j& atendem, jafazem
esse trabalho com as mées, com as familias, ja tém essa expertise. Hoje, aqui no DF, tem uma institui¢cdo que cuida dos
autistas nivel 3 de suporte, que € o mais dificil, a AMA, que esta sendo despegjada. Em vez de o Governo dar améo e
potencializar, com mais pessoas atendendo, ela esta sendo despejada. Entéo, falta essa politica.

Af, aimporténcia do nosso observatério. Para qué? Para ver onde tem politicas publicas interessantes funcionando e
potencializ&-las. 1sso vai ser bom até para o Estado. Entdo, precisamos disto: de valorizar, de acreditar. A senhora até
colocou aqui "acreditar”. Precisa acreditar e potencializar esse atendimento. Inclusive, ainstitui¢do Vocé Nunca Andara
Sozinho esta agora atras de um local préprio, do Governo, para aumentar o atendimento e esta conseguindo. Ai chega,
Senador, aguele problema dareformado local.

Ent&o, quando a senhora fala do valor que 0 médico recebe, essa politica publica ndo esta4 sendo atendida como deve,
porgue um profissional, pessoal...

(Soa a campainha.)

O SR. EDILSON BARBOSA - ... para cuidar de autista, tem que receber o maior salério, até para que e€le va para esse
atendimento e saia hoje da rede privada. Hoje os médicos que atenderam nossos filhos, Senador Flavio, todos - fiz um
levantamento com a minha esposa - pediram demissdo do GDF, estdo na rede privada. Tinha que ser o contrario, eles
tinham que receber bem, ter uma carga horéria compativel para estar no servico publico e estar também fazendo o que
eles gostam nainiciativa privada, nas suasclinicas e tal.

Isso ¢ afalta da politica publica. E afalta do depois, ndo é? Inicia, porque tudo esta junto, ela acabou de falar... Olha so,
como pode umamae... E agente tem um video, depoisvocés vao ver, porque estano Y ouTube, elafez questéo de colocar.
Essa mée, pessoal, saiu com o filho dela, nivel 3 de suporte, inclusive cadeirante, Senador. Ele tem apenas oito anos de
idade. A pelgja dela, pessoal, para sair do P Sul, que é ali na Ceilandia, parair — sabe para onde? — para Taguatinga.
Deveria ser — sabe 0 qué? — uma van, com a elevatoria para cadeira de rodas, para receber crianca e fazer um
itinerério. Certamente ndo tem so ela. Faz-se um itinerério e leva essa familia, mée, parao local daterapia e depois
busca. Isso estaaté nalei aqui do DF, aLei Fernando Cotta, mas ndo € cumprido. Entdo s30 as politicas publicas. E bonito
esse nome, ndo &, "politicapublica'? Agora, vai ver se estdimplementado, gente!
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Gente, hoje, 2023, tem mées sofrendo. Tem menino sem terapia, amarrado dentro de casa. Oh gente, eu estou falando
"amarrado”. N&o é forte para vocés ndo, essa palavra? Pedir para acorrentar? Se isso ndo for forte, € o qué? Entdo, na
politica publica, vocé vai tirar essas pessoas do sofrimento.

E ai é uma cadeia. Parece ser smples pegar uma pessoa, huma van, dentro de uma casa, buzina ou faz alguma coisa, ela
sai com seu filho e amochila nas costas e vai para o atendimento. Parece coisa de primeiro mundo, como vocés falaram,
mas nado é gente, é facil fazer. Basta querer.

N&o € possivel que um gestor publico ndo saiba que isso é importante. Olha b, ela chega, vai para aterapia e estabiliza
essa crianca. Navolta, ja ndo adiantou mais nada, por causa do estresse para pegar um transporte coletivo, quando teria
gue ser t&o normal um transporte.

As vezes é normal — sabe o0 que, gente? — uma camisa da instituicio. As vezes a pessoa acha t3o ridiculo, ndo é? Mas
€ importante uma camisa, um moletom, para ele ficar feliz. Olha, agora nds vamos para a hossa terapia. Vamos? 1sso €
dar qualidade de vida.

Entdo, Senador, esta aceito. O Moab aceita estar nesse observatério. NOs vamos juntos, em outras entidades, que tem em
Brasilia e no Brasil. Vamos, gente. Vamos gjudar. Eu ja fui gestor também. Eu precisava de gjuda para fazer um bom
trabalho.

Entdo vamos gjudar esses gestores afazer boas politicas piblicas, porque é possivel.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Agradeco, Dr. Edilson
Barbosa.

E muito importante. Contamos com o Moab.

Passo em seguida a palavra, para as suas consideracOes, a Erika Karine Rocha Dallavechia, que esta em Porto Alegre e
que é fundadora e Presidente do Projeto Social Angelina Luz.

Com apalavra, Erika.

A SRA. ERIKA KARINE ROCHA DALLAVECHIA (Para expor. Por videoconferéncia.) - ... ela estd aqui na
audiéncia.

Quero colocar também, a disposicéo, o Projeto Social Angelina Luz, aqui no Rio Grande do Sul. N6s fazemos parte
do RGPA, que é a Rede Galicha Pro-Autismo, em gque somos juntos 57 associagdes, no Rio Grande do Sul. E muitas
associagles fazem exatamente o trabalho que era para o estado e 0 municipio estarem fazendo. Posso citar aqui, Amparo,
em Pelotas; Camaledo... Inimeras fazem esse trabal ho.

Nés, enquanto Projeto Social Angelina Luz, acolhemos e direcionamos essas familias. Estamos, por conta propria,
construindo aobrado nosso espaco fisico por ndo termos consegui do nenhum espago junto ao municipio. Estamosfazendo
isso n6s mesmos através de um festival que se chama Festival Meu Mundo Azul, que a gente realiza uma vez no ano.
Nés temos parceiros neurol ogistas, terapeutas, que fazem o valor social e, por muitas vezes, atendem gratuitamente essas
familias, que ndo teriam nenhum valor social, que seria esse BPC, de que a gente falou antes, ndo é?

O BPC é uma assisténcia para a pessoa com deficiéncia ou idoso, mas, falando para a pessoa com deficiéncia, gente,
0 BPC € um sal&rio minimo. Se vocés soubessem como o autismo é visto e que foi feito dele um pote de ouro... Sabe
aquele pote de ouro depois do arco-iris? E assim que o autismo... Hoje, virou um mercado negro. Com o BPC, a gente
ndo consegue custear sequer uma das terapias, que dira todas as terapias. E esse BPC vem para o aluguel da casa, vem
para a luz, vem para a &gua, vem para a medicacdo, para a fralda e a terapia. 1sso ndo tem como, ndo é€? A gente néo
tem como fazer essa mégica.

E queriadizer aqui também que, ai em Brasilia, inclusive, tem uma autista com superdotacéo, que é a Jéssica Borges. Ela
€ mae atipica, ela é autista e € uma mulher incrivel. Eu creio que vocés deveriam conhecé-la e chamé-la para fazer parte
desse trabalho, porque ela pode contribuir e contribuir muito.

A gente se coloca aqui adisposi¢ao, enquanto Rio Grande do Sul, enquanto RGPA, enquanto Projeto AngelinaLuz, para
a gente poder tirar, como eu disse, da teoria e trazer para a prética aguilo de que a gente precisa, porque, com a teoria,
agente ndo salvavidas, com a prética, sim.

E dizer mais. as associagdes... Como disse 0 Presidente da Moab, realmente, se 0 estado, 0 municipio, se os tripés
auxiliassem e gjudassem asinstituicdes, assim como nos e tantas outras que fazemos jé esse trabal ho voluntério, para que
a gente possa conseguir seguir auxiliando, seria muito importante, porque faz muita falta para as associagdes essa méo
estendida, essa gjuda, para que a gente dé seguimento a esse apoio e a essa rede inexistente, infelizmente. E através de
associagoes, através de militantes, através de pessoas que a gente consegue abragar e acol her tantas familias.
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Muito obrigada.
E que os autistas tenham sempre o seu lugar de fala. Nos ndo podemos falar por eles, eles tém que falar por eles.

O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPSB - PR) - 1sso, tém que falar. A
auto-advocacia...

A gente sempre parte do pressuposto - sabe, Erika? - de que asfamilias - eisso no mundo inteiro - falem do ponto de vista
da familia. Inclusive, particularmente, quando necessario, que as pessoas também falem, e que os profissionais também
tenham o seu espago, porque, na verdade, os profissionais também estéo atendendo as familias, as pessoas. A Marialnés
colocou de maneira muito clara os desafios que sdo enfrentados nessa area, ndo é verdade?

Mas parabéns pelo trabalho, Erikal As sugestfes que vocé coloca estdo sendo levadas em conta.

Ja apresentamos na LDO, que € a Lei de Diretrizes Orgamentérias, uma proposta de emenda para que as entidades do
terceiro setor que atendam pessoas com deficiéncia possam ser beneficiadas com recursos, como construcao, reforma,
ampliacdo. E vamos trabalhar o tempo inteiro nessa diregéo também.

O BPC, defato, ndo é parapagar terapia. O objetivo do BPC é proporcionar uma condigéo de vida melhor, como a Erika
colocou, para a pessoa com deficiéncia, ou para a pessoa com autismo, ou para a pessoa idosa também, porque o critério
de concessdo € um critério, vamos dizer, de miserabilidade. Entdo, a pessoa tem que ter comida, tem que ter casa, porque
€ um quarto do salario minimo, arenda per capita para que a pessoa tenha direito ao BPC.

Ana Lecticiacom apalavra, paraas consideragdes finais.

A SRA. ANA LECTICIA SOARESMULLER LOBO REZENDE (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Em primeiro
lugar, concordo com a Erika. Eu acho, realmente, que temos que comegar a pensar as instituicdes do terceiro setor, de
tudo que elas fazem. Eu tive uma amiga que doou a prépria casa para fazer uma residéncia assistida, porgue o filho dela
eranivel 3. 1sso é muito louco, ndo €? Entdo, tem que pensar, realmente, em algo que g ude essas ingtitui¢les. Sendo, fica
muito dificil vocé abrir médo da prépria residéncia para poder ter um lugar para acolher seu filho.

Segundo, o que a doutora falou esta certo também. Como o senhor falou, teria que ser um tridngulo, ndo €? Familia, o
préprio deficiente e o profissional, porque o profissional que literalmente se envolve tem uma visdo do que € necessario
para gjudar no tratamento. E, as vezes, o profissional ndo é ouvido, porque nem toda comunidade de que €ele participa,
de profissionais, aceita aquela visdo ou trabalha daquela forma. Entdo, o profissional especialista tem que fazer parte
também, porque ele, as vezes, tem uma ideia de tratamento que ndo faz parte da rotina do SUS ou até mesmo do plano
privado, mas que pode trazer muita coisa. Eu acho que vale a pena.

E outra coisa € que eu queria dar sO um breve recado para quem esta ouvindo a gente. Eu ja falei com a Fernanda por
WhatsApp e elaestava falando ja do PL do BPC. Entdo, quem estiver ouvindo a gente e tiver ideias, ou para PL ou para
modificacdo de legislagdo, ou tiver algumaideia para auxiliar a comunidade autista, sgja de familias, para profissionais,
pode mandar para o gabinete do Senador que a gente constréi alguma coisalegal. Ai, depois, Senador, o senhor bota ai o
e-mail ou alguma coisa, que é legal. O pessoa tem sempre algumaideia. Autista estad sempre tendo ideias. (Risos.)

Pode mandar, que sempre vai ter uma pauta legal.
Valeu, Fernanda. Obrigaddo. Valeu, todo mundo.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR) - Vaeu, Ana Lecticia

Parabéns! Parabéns por tudo que vocé falou, colocou. E quero, novamente, dizer da nossa admiragéo por vocé. Continue
firme, animada, feliz e achando caminhos, construindo caminhos.

Marialnés Correia Serra Vieira, Coordenadora do Centro Educaciona Ludovico Pavoni.

A SRA.MARIA INESCORREIA SERRA VIEIRA (Paraexpor.) - Eu so tenho a agradecer o convite, poder participar
aqui com pessoas t&o envolvidas na causa. A gente se sente em familia.

E quero agradecer muito ao Senador Fldvio Arns, que eu conhego ha muitos anos, um guerreiro na causa, lutando sempre
pelos direitos da pessoa com deficiéncia. Quem dera que nds tivéssemos representantes, agui nesta Casa, que ouvissem
as vozes tanto dos proprios autistas, como das maes, das institui¢des e de todos os outros com deficiéncial

Quando as criangas com deficiéncia sdo atendidas precocemente, faz-se umadiferenca enorme no resultado, na qualidade
devidadesses sereshumanos. A gente costumadizer lano Ceal que agente recebe umas|agartinhas, e depoisas borbol etas
saem, lindas, voando por ai. Entdo, agente sb precisado apoio e de formas de aconchegar esses casul os paraque elasvoem.

Obrigada, Senador.
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O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica/PSB - PR) - Muito bem!

O SR. EDIL SON BARBOSA (Paraexpor.) - Senador, eu ndo podiadeixar defalar de um assunto, porque eu vi umamae
ai e o rosto dela € um rosto de mée sofrida. E ela esta ali no fundo. E hoje eu concedi uma entrevista, na R&dio Justica,
sobre essetemaque elaesti... A senhora podia abrir esse cartaz ai, por favor? (Pausa.)

E o seguinte, alei diz que as mées podem reduzir carga de trabalho para acompanhar os filhos.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PSB - PR) - Vocé pode s ler? E
gue eu ndo estou conseguindo.

O SR. EDILSON BARBOSA - Euvou ler: "Esta Casanao [ai 0 "ndo" € grande] garante o direito de seus trabal hadores
pais de autistas'. Essa questdo, Senador, € bem delicada, porque a entrevista dada hoje foi sobre essa questdo. A CLT nédo
traz esse direito. Nés conseguimos - e esta Casa aprovou - alterar o Estatuto do Servidor Publico. E 1a para os servidores
federais, em vérios estados, aqui no DF também e em alguns municipios, garante-se a reducdo de carga sem diminuir o
salério nem atingir a aposentadoria |4 na frente, mas a gente tem esse problema dos terceirizados, que sdo regidos pela
CLT, e os comissionados e comissionadas. Estd na hora de esta Casa olhar para esse pessoal.

O nosso observatdrio... Como é o nome da senhora?

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. EDILSON BARBOSA - Marina?

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. EDILSON BARBOSA - Marilial Elatem o rosto de mé&e sofredora. Certamente ela tem esse rosto e ndo é s6
ela. A entrevista hoje, Senador Flavio, foi sobre isso, uma mée querendo acompanhar o seu filho paraaterapia sem ter a
reducdo de carga. Esté na hora de o Brasil - ndo falo nem dos estados -, estd na hora de o Brasil olhar para o rosto dessa
méae ali. Quem esta aqui, olhe para o rosto dela. Esta bom? A gente precisa alterar a CLT e as empresas precisam ser
sociais também,porque, gente, Senador, nesses 19 anos, eu vejo muita mée perdendo a vida. Teve uma mée que falou:
"Eu queria passar batom, e ndo tenho tempo". Vamos dar as maos.

Obrigado.

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

Eu até pego que o Aires também, que € meu Chefe de Gabinete, que a gente possa encaminhar esse assunto agui também
de maneira adequada e urgente. Esta bom, Marilia? (Pausa.)

Muito bom!

Agradego a participagdo do Dr. Edilson Barbosa...

(Soa a campainha.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPSB - PR) - ... da Erika Karine
RochaDallavechia, l&de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, de formaremota; também da Ana L ecticia SoaresMuller Lobo
Rezende - novamente, parabéns! -; e daMaria Inés Correia, aqui do DF. Quero agradecer a participacéo de todos.

Penso que a audiéncia tenha sido muito importante, muito rica, com encaminhamentos que tém que ser feitos também,
enfatizando particularmente para a Erika, que fez um apelo também grande, e para a Marilia, agui, que esta também
fazendo isso com o préprio cartaz. E que a gente possa, em conjunto, alcangar bons resultados.

Agradeco atodos que participaram de forma remota. Agradeco também a Secretaria da Comissdo de Direitos Humanos
e Legislacdo Participativa.

Deixo um grande abraco e declaro encerrada a presente audiéncia publica.

Obrigado.

(Iniciada as 14 horas e 03 minutos, a reunido € encerrada as 16 horas e 02 minutos.)
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