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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
29/04/2025 - 172 - Comisséo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS. Fala da Presidéncia) - Declaro aberta a
172 Reunido, Extraordinéria, da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa, da 32 Sessdo
Legislativa Ordinéria, 572 Legidatura.

A audiéncia publica serarealizada nos termos do Requerimento n° 59, de 2024, CDH, de autoria do Senador Flavio Arns.

Adianto que o Senador Flavio Arns s6 ndo se encontra porque estd doente. Vai ficar algumas semanas afastado, porque
me disseram; e pediu para que eu o representasse no dia de hoje.

E a Presidenta desta Comisséo, Senadora Damares, por motivo de forga maior, também néo pbde estar aqui.

Enfim, o nosso debate no dia de hoje € a criagdo do Dia Nacional da Conscientizacdo sobre a Paralisia Cerebral, a ser
celebrado no dia 6 de outubro. 1sso é seguindo o rito, para que o projeto seja votado.

A reunido serainterativa, transmitidaao vivo, e aberta a participacdo dos interessados por meio do Portal e-Cidadania, na
internet, em senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone da ouvidoria 0800 0612211.

Como é de praxe, eu vou fazer aabertura, de imediato, num pronunciamento que seria o que faria o Senador Flavio Arns,
ele como autor do reguerimento. Entdo, desgjo a vocé, Flavio Arns, recuperacdo répida. Vocé faz muita falta aqui no
Senado.

Esta audiéncia publica da Comissdo de Direitos Humanos e L egislacdo Participativatem como objetivo debater a criacéo
do DiaNacional da Conscientizacdo sobre a Paralisia Cerebral, a ser celebrado em 6 de outubro. A iniciativafoi sugerida
pelo nosso querido amigo e Senador Flavio Arns que, gentilmente, por motivo de doenca, solicitou que eu presidisse
€sse encontro.

Conforme a judtificativa do autor, Senador Flavio Arns, apresentada no reguerimento, ele lembra que a paraisia
cerebral, a deficiéncia mais comum nainféncia, € caracterizada por ateragdes neurol dgicas e permanentes que afetam o
desenvolvimento motor e cognitivo envolvendo movimento e postura corporal. Essas alteracBes decorrem de uma leséo
no cérebro em desenvolvimento e podem ocorrer durante agestacéo, no nascimento ou no periodo neonatal, ocasionando,
assim, limitagdes nas atividades cotidianas.

Apesar de ser uma condicdo complexa e irreversivel, criangas com paraisia cerebral podem levar uma vida rica e
produtiva, desde que recebam um tratamento clinico e cirlrgico adequado as suas necessidades.

Dados do Ministério da Saide indicam que a prevaléncia da paralisia cerebra na populagdo brasileira é de
aproximadamente dois a trés casos por mil nascidos vivos. 1sso significa que milhares de pessoas convivem com essa
condic&o no Brasil, muitas das quais precisam de apoio especial pararealizar atividades cotidianas.

Essas estatisticas evidenciam a necessidade urgente de promover esclarecimentos sobre a paralisia cerebral, tanto para
fomentar a inclusdo social quanto para assegurar que as politicas publicas e os recursos sejam adequados as demandas
dessa populagéo.

Instituir uma efeméride dedicada a conscientizag8o sobre a paralisia cerebral € fundamental para sensibilizar a sociedade
guanto aos desafios enfrentados por essas pessoas e suas familias. Além disso, essa data, 6 de outubro, representard uma
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oportunidade valiosa para educar o publico sobre condic8o, combater preconceitos, estigmas associados e destacar
aimportancia de diagndsticos precoces e intervengoes terapéuticas.

Ao reservar um dia no calendario nacional para essa causa, estamos reafirmando o compromisso com a dignidade e os
direitos de milhares de brasileiros, promovendo, assim, um ambiente mais inclusivo e acessivel paratodos. Ressalto que
o dia 6 de outubro j& é celebrado como o Dia Mundial da Paralisia Cerebral, data instituida em 2012 pelo movimento
Cerebral Palsy Alliance para conscientizar e promover alutapor direitos e acesso a oportunidades para criangas e adultos
com essa condicgéo.

Vamos, de imediato, passar a palavra aos nossos convidados. Esta presente conosco, aqui, a quem, com muita honra,
convido para a mesa, neste momento, o Dr. José Marcos Cardoso do Carmo, Gerente Institucional da Apae Brasil. Ao
mesmo tempo, vou ja registrar agueles que vao participar a disténcia, por videoconferéncia. Ja estéo todos... Segundo
me informa aqui o Cristiano, estdo todos a postos. Entdo, vamos ja citar: Marcos Vinicius Araujo do Amaral, atleta
paralimpico de ténis de mesa, videoconferéncia confirmada; Wanna Brito, camped mundia paralimpica de arremesso
de peso e atletismo, confirmada por video; Arthur de Almeida Medeiros, Coordenador-Geral de Sallde da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Salde, também por videoconferéncia; Cassio Fon Ben Sum, Diretor-Técnico do Hospital
Pequeno Princi pe, videoconferénciatambém confirmada; representante da Associago de Assisténciaa CriancaDeficiente
(AACD), esta para confirmar se vai poder participar.

Ent8o, se V. Sa. Concordar, fala, ja na abertura, em nome de todos os convidados. Depois eles o sucedem. Pode ser?
O SR. JOSE MARCOS CARDOSO DO CARMO - Pode ser.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Entéo, tA. De imediato, dez minutos para
0 Sr. José Marcos Cardoso do Carmo, Gerente Institucional da Apae Brasil.

O SR. JOSE MARCOS CARDOSO DO CARMO (Para expor.) - Boa tarde a todos. Boa tarde, Exmo. Sr. Senador
Paulo Paim. Quero cumprimentar também a nossa Exma. Sra. Senadora Damares Alves. Os meus votos de melhoras ao
Senador Flavio Arns.

Quero dizer que a Federacdo Nacional das A paes agradece a honra de participar desta audiéncia publica, convocada para
debater a criacdo do Dia Nacional de Conscientizacéo sobre a Paralisia Cerebral, proposto pelo Requerimento n° 59, de
2024, da CDH, de autoria do nobre Senador Flavio Arns.

Trata-se de uma data dedicada & conscientizac8o e a luta por direitos ao acesso e as oportunidades para criangas e adultos
com paraisia cerebral em todo o mundo. O Brasil, entretanto, ainda carece de um reconhecimento legal e institucional
dessa pauta.

Paralisia cerebral é uma das condigdes neurolégicas mais prevalentes da infancia. Estudos cientificos apontam uma
incidénciade até trés casos por mil nascidos vivos em paises em desenvolvimento, como o Brasil, que podem representar
mais de 30 mil novos casos por ano.

Dadosdo Datasusrevelam que, entre 2018 e 2023, o Brasil registrou maisde 1.658 mortes por paralisiacerebral, sendo 608
apenas no ano de 2023. O ndmero de internagdes hospitalares, no mesmo periodo, foi de 673, com maior incidéncia nas
Regifes Norte e Nordeste. Esses nimeros, embora relevantes, ainda ndo expressam a totalidade da realidade enfrentada
por essas pessoas, pois ha subnotificagdes e auséncia de politicas de monitoramento continuo. Além disso, conforme
denunciado em reportagem daCNN Brasil, em 2023, pessoas com paralisiacerebral aindaenfrentam um profundo estigma
social. Muitas sdo tratadas como incapazes, mesmo quando tém plenas condicdes de se comunicar, de participar davida
social, politicae profissional. Asbarreiras atitudinaise estruturai s persistem, e aescassez de politicas publicas continuadas,
sobretudo na fase adulta, contribuem para a manutencéo de um ciclo de exclusdo e de invisibilidade.

Nesse contexto, a Rede Apae Brasil apresenta-se como uma parceira essencial. Com mais de 2 mil unidades em todo
0 pais, a Federagdo Naciona das Apaes atua de forma integrada nos campos da educaggo, sallde e assisténcia social,
acompanhando criancas, jovens, adultos e idosos com paralisia cerebral e outras deficiéncias.

As APAEs ndo apenas acolhem, elas constroem trajetérias de pertencimento, de autonomia possivel, de enfrentamento
ao capacitismo e de respeito a diversidade humana. Nosso trabalho também é politico. Atuamos junto as familias, a
comunidade e aos gestores publicos para garantir que as pessoas com deficiéncias ndo sgjam reduzidas a diagndsticos,
mas reconhecidas como sujeitos de direitos, com seus modos proprios de expressao, comunicacdo, desejo e escolha.
Parailustrar o que defendemaos, cito agui como exemplo o inspirador caso do Tiago, ex-Prefeito de Campina do Monte
Alegre, interior de Sdo Paulo. Tiago tem paralisia cerebral, mas com apoio familiar, da Apae e da comunidade, ele venceu
barreiras e ocupou o cargo eletivo de Prefeito, mostrando que a deficiéncia ndo impede o exercicio da cidadania, o que
impede é a auséncia de oportunidade.
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Assim, defender acriagéo do DiaNacional da Conscientizagdo sobre Paralisia Cerebral € reconhecer o valor dessas vidas;
€ dar um nome a luta que j& acontece nas familias, nas institui¢Bes, nas salas de aulas e nos espagos de convivéncia; é
garantir que o Brasil também faga parte dessa mobilizagdo mundial por respeito avisibilidade e justica.

Que ninguém mais sgjainvisivel, que todas as pessoas com paralisia cerebral sejam vistas, ouvidas e respeitadas.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Muito bem, Sr. José Marcos Cardoso do
Carmo, Gerente Institucional da Apae Brasil.

Eu declaro aqui, Sr. José Marcos, que eu sempre tive um carinho muito grande pela Apae. A Apae sempre esteve na
linha de frente, mesmo quando construimos - e foi a muitas mados... Eu fui o0 autor, mas Mara Gabrilli, Romario, Flavio
Arns e Celso Russomanno foram os Relatores, e nds construimos o Estatuto da Pessoa Com Deficiéncia. A Apae também
colaborou muito conosco, trabalhou, participou dos eventos nos estados e nas audiéncias publicas aqui.

Eu quero quevocé leve este abraco deste Senador. Jafui Presidente desta Comisséo e agora estou, naturalmente, em outras
atividades aqui no Senado. Fiquei afastado por motivo de doenca acho que umas duas semanas, agora eu estou voltando,
ejavoltel aqui na Comissdo, para uma audiéncia como esta, tdo importante.

O SR. JOSE MARCOS CARDOSO DO CARMO - Importantissima.

Muito obrigado, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Vamos em frente!
Passo a palavra neste momento ao Sr. Marcos Vinicius Araujo do Amaral, atleta paralimpico de ténis de mesa.
A palavraé sua, Sr. Marcos Vinicius, por dez minutos.

O SR. MARCOSVINICIUS ARAUJO DO AMARAL (Por videoconferéncia.) - Me ouvem?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Aindando. Nem natela, nem estou ouvindo.
(Pausa.)

Se estiver com dificuldade, passo para o proximo convidado e em seguidavoltamos aV.Sa. (Pausa.)

Entdo, vamos...

Opa, vamos |4 entdo, meu amigo. Por favor, Sr. Marcos Vinicius Araujo do Amaral, atleta paralimpico de ténis de mesa.
O tempo é seu.

O SR. MARCOSVINICIUSARAUJO DO AMARAL (Por videoconferéncia.) - Oi, estdo me ouvindo?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Estamos ouvindo.

O SR. MARCOSVINICIUS ARAUJO DO AMARAL (Por videoconferéncia.) - Boatarde atodos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Boatarde!

O SR. MARCOSVINICIUS ARAUJO DO AMARAL (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Agradeco ao Senador.

Eu sou Marcos Vinicius, tenho 23 anos, nasci em Paranatinga, Mato Grosso. Atualmente, resido em Cuiaba. Eu fago
faculdade de Ciéncias Contébeis. Tenho trabalhado com ténis de mesa e sou grato por ter tido a oportunidade de ter a
palavra neste dia.

Gostaria de compartilhar com vocés o que me levou atudo isso. Naverdade, foi o esporte, por meio da minha professora
de escola. Na época, eu tinha 13 anos e, até ent&o, eu n&o tinhaumainclusdo. E muito bom ser incluido em uma sociedade,
e, através do esporte, a professora conseguiu que eu tivesse um caminho para mostrar as pessoas do que eu sou capaz, 0
gue eu consigo produzir para a sociedade. Através do esporte, do ténis de mesa, por fim, eu consegui participar dos Jogos
Paralimpicos, eu consegui hoje estar atuando nesse esporte.

Ent8o, eu gostaria, neste dia, de ressaltar aimportancia de ter essa consciéncia de acesso e de um trabalho de inclusdo nas
escolas e, principalmente, do esporte no ambiente da vida escolar, da educagéo fisica como uma forma de mostrar que,
com uma boa adaptacdo, é claro, todos tém um lugar nesse ambiente maravilhoso que é o esporte. Assim, no decorrer da
evolucdo, as pessoas conseguem se desenvolver na sociedade como um todo.

Muito obrigado.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Muito bem. Meus cumprimentos!
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Esse é Marcos Vinicius Araujo do Amaral, que fez uma exposi¢do de quem, na prética, estd mostrando que as pessoas
com deficiéncia precisam de oportunidade para mostrar todo o seu potencial, toda a sua qualidade.

Aqui todos ficaram em siléncio, e ouvimos muito bem a suafala. Meus cumprimentos por ser um atleta paraolimpico de
ténis de mesa. Com a sua fala, vocé, na verdade, ajudou para que esse projeto seja aprovado com a rapidez que exige,
como também falou aqui o Sr. José Marcos Cardoso do Carmo.

Entdo, vamos em frente.
Passo a palavra a Sra. Wanna Brito, camped mundial paraolimpica de arremesso de peso e atletismo.

A SRA. WANNA BRITO (Para expor. Por videoconferéncia.) - Boatarde.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Boatarde.

A SRA. WANNA BRITO - Senadores, Parlamentares, convidados, representantes da sociedade civil, recebo com muita
profundidade e com emoc&o o convite para participar desta audiéncia pablica dos direitos humanos.

Represento aqui ndo apenas um segmento profissional, mas uma vivéncia concreta de quem acompanha de perto direitos
e desafios de acesso, cuidado e reconhecimento enfrentados por pessoas com deficiéncia, com paralisia cerebral, e por
suas familias, sobretudo na regido mais negligenciadado Brasil, que é o Norte do Brasil.

A criacdo do DiaNacional da Conscientizagéo sobre aParalisia Cerebral, aser celebrado no dia 3 de outubro, néo é apenas
um dia simbdlico, € um passo estratégico No compromisso que este pais precisa afirmar com ainclusdo plena.

A paralisia cerebral € uma condic&o neurol dgica que impacta 0 movimento, a postura e, em casos, a comunicagéo e ainda
carrega consigo o peso do preconceito, da exclusdo e da invisibilidade. Instituir esta data € dar nome, rosto e lugar a
milhares de brasileiros. No Amapa, de onde venho, convivemos com a escassez de recursos, a distancia dos centros de
viabilidade e, em muitas das vezes, com a solidéo das familias que lutam diariamente por direito basico.

E nesse contexto que a data proposta se torna ainda mais potente. Ela mobiliza, ela educa, ela obriga o Estado a ol har.
Propomos que esta data seja mais do que uma lembranga, que seja um marco para agoes permanentes, para campanhas
educativas de formagdo continuada de profissionais da educacdo e da salide, para politicas de inclusdo no mercado de
trabalho e ampliac&o de atendimentos especiaizados no SUS. E urgente ouvir as pessoas com paralisia cerebral, dar
protagonismo as suas vozes e comparar com 0s seus saberes para a construcdo politica publica

Por fim, deixo aqui 0 meu compromisso de seguir contribuindo paraque essediaexista, sim, no calendario, mas, sobretudo,
na consciéncia e na prética do Brasil que queremos construir.

Muito obrigada.

Wanna Brito, atleta paralimpica, fisioterapeuta, Embaixadora da Acessibilidade e Inclusdo - Amapa.

Eu queria complementar um pouquinho com afala do Marcos.

A gente briga a vida toda para ser incluso na sociedade e a sociedade finge que ndo esta vendo a gente. Quando a gente
entra pelo esporte, a gente se torna visivel, a sociedade passa a ouvir a gente, passa a olhar a gente com outros olhos. A
gente ndo € mais uma pessoa com deficiéncia, agente € o atleta paralimpico, agente € o medalhista, agente € o recordista.
Isso € muito bom para a gente, pois agente se sente incluso na sociedade e se sente importante, como agente nunca sentiu

antes navida, pois a a gente encontra uma coisa com o qué a gente pode ser reconhecido, pode ser visto, e a gente nunca
viveu isso, porque a gente sempre brigou para ser incluso, para ser visto. A gente merece oportunidade.

Eu ndo falo s paramim, eu falo por todas as pessoas com deficiéncia. A gente sabe o quanto é dificil ser incluso numa
sociedade tdo cruel e tdo maldosa. Eu pego que vocés estabel ecam essa data e tornem mais facil o atendimento no SUS
e na educagéo.

Quando eu era crianca, eu ndo tinha educador especial ha sala e a maméae teve que brigar por isso. Hoje jatem para as
outras criancas educacdo especial, ndo €?

Na minha épocanao tinha. A minha méae teve que brigar muito para que eu tivesse esse acompanhamento nasalade aula.
E, quando eu passei a ter o acompanhamento especiaizado, tudo comegou a melhorar. Eu comecei a aprender aler e
comecel a aprender a socializar um pouco mais, 0 que as professoras ndo me deixavam fazer.

E éisso. Eu peco inclusdo e peco que vocés também lutem - ndo s a gente, como deficientes, mas que vocés, também,
gue ndo tém deficiéncia, lutem pela gente.
E isso.
Obrigada.
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Muito bem.

Meus parabéns, Wanna Brito, camped mundial paraolimpica de arremesso de peso e atletismo, que deu um depoimento
dasuavida- ndo € Wanna? -, com muito carinho, com muitaforca, com muita coragem, e combatendo os preconceitos,
mostrando que € possivel. Falou daluta da sua mée, porque naquel e tempo ndo tinha o que nés temos hoje. Tudo isso... E
asuafalava numalinhade animar atodos: ndo desistam! Facam um bom combate! VVamos em frente, porque é possivel
ocupar 0 nosso espaco. Cada um com as suas dificuldades, que todos tém, mas com muita firmeza. E por isso que hoje
VOC&, eu repito aqui, € camped mundial paraolimpica, um orgulho para o Brasil e para todos - ndo so para o Brasil, mas
para outros paises que jatém em vocé umareferéncia.

Parabéns, viu? Foi uma satisfagdo muito grande ouvi-la, na primeira sesso que eu presido depois que eu deixel a
Presidéncia da Comisséo.

Obrigado.

Passo a palavra agora a Arthur de Almeida Medeiros, Coordenador-Geral da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da
Satde.

Por favor, Sr. Arthur de Almeida Medeiros. O tempo €é seu.

O SR. ARTHUR DE ALMEIDA MEDEIROS (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Boatarde, Senador.
Agradeco o convite e a oportunidade e, a0 mesmo tempo, salido o Senador Flavio Arns e desejo melhoras a ele.

E uma satisfaco estar aqui hoje para a gente conversar e debater um pouco sobre a importancia de a gente fortalecer o
cuidado paraas pessoas com paralisiacerebral. Comojafoi lido noinicio daaudiéncia, najustificativa desse requerimento,
s80 aproximadamente 30 mil novas pessoas com paralisia cerebral por ano, que necessitam de cuidado, de avaliacdo, de
acompanhamento e, sem sombra de dividas, de equipe qualificada e preparada para atender as suas reais demandas e as
suasreais necessidades. Acho queisso tem sido um horizonte e tem motivado aorgani zagdo dos servicos de satide no SUS.

Quero trazer, muito rapidamente, que ndstemos, entdo, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, quefoi estruturada
e criada, |4 em 2012, justamente pensando na organizagdo dos servicos de salide para atender as demandas das pessoas
com deficiéncia. E umademandasingular, especifica, de acordo com as suas necessidades. E, dentro da Rede de Cuidados,
nos temos o Centro Especializado em Reabilitagdo, que é o componente da atencéo especializada que vem para promover
a habilitacdo e a reabilitagdo das pessoas com deficiéncia

Essa é umarede nova, por assim dizer - completamos 13 anos da Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiénciaagora, neste
més de abril -, e uma rede que vem, nos Ultimos dois anos, solidificando, ampliando e procurando, cada vez mais, chegar
mais préximo da populacéo, capilarizando onde de fato precisa.

Como bem trouxe a minha colega fisioterapeuta Wanna, é preciso que a gente consiga ter cada vez mais centros
especializados preparados para atender a demanda da sociedade.

Hoje, no Brasil, existem 325 Centros Especializados em Reabilitacdo pelo pais, que ofertam cuidado nas modalidades de
reabilitacdo fisica, auditiva, visual, intelectual e transtorno do espectro autista.

Essa organizacdo é justamente por entender a necessidade do cuidado integrado, para reconhecer todas as necessidades
gue as pessoas tém e para que esse servico possa dar conta dessa demanda e possa atender as necessidades dessas
pessoas e, como a gente falou também no inicio, da sua familia, dos seus acompanhantes e cuidadores. E preciso lembrar
gue, quando a gente fala da integralidade do cuidado, isso é pensar essa pessoa e todo 0 meio socia que hd em torno
dela, consequentemente seus familiares e acompanhantes ou cuidadores. Entdo, isso tem sido um aspecto extremamente
importante em que o0 Ministério da Salide tem trabal hado, sobretudo com areformulagdo e atualizacdo da politicaem 2023,
guefoi um ato extremamente importante e marcante e que € o compromisso do Governo Federal nessagarantiadedireitos.

Nos temos ai também o Novo PAC (Novo Programa de Aceleracdo do Crescimento), que tem trazido a possibilidade de
construcéo de novos Centros Especializados em Reabilitagéo sobretudo em regifes de salide de completo vazio. As obras
gue estao sendo contempl adas agora no PA C sdo para atender aquel as regides dos estados onde ndo tem nenhuma unidade
de reabilitacdo - vai ser a primeira daguela regido de saide. Entéo, o PAC esta vindo para cobrir essas regifes de vazio,
para que a gente possa avancar nesse cuidado integral, integrador.

Como trouxe aWannae o Marcos, agente precisalembrar ereforcar que o cuidado em salide ndo sefaz somente na salide.
A gente precisaavangar para as agdes intersetoriais. A gente precisa de outros parceiros na sociedade para fortalecer esse
cuidado. Nessa perspectiva, 0 Ministério da Salide assinou um acordo de cooperacdo técnica com o Ministério do Esporte
parainclusdo da pratica desportivadentro dos Centros Especializados em Reabilitagdo como umaintervencao terapéutica,
mas também pensando nessa possibilidade que a Wanna e o Marcos encontraram dentro do esporte de ser um meio de
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inclusdo, de autonomia e de profissionalizagdo. Como a Wanna colocou, agora sao nossos atletas paraol impicos, nossos
medal histas, nossos recordistas.

Entdo, o CER, como um componente vinculado ao Ministério do Esporte, por esse acordo de cooperacdo, trazendo essa
prética desportiva para dentro do processo de reabilitacdo, demonstra a importéncia e a necessidade desse caminhar
intersetorial, desse apoio, porque a gente precisa da corresponsabilizacdo - todos os atores sdo importantes e necessarios
paraesse processo. |sso tem trazido um novo direcionamento, um novo ol har sobre o cuidado das pessoas com deficiéncia,
especificamente aqui das pessoas com paralisia cerebral.

Uma coisa que a gente precisa lembrar também é que, paraalém, como jafoi dito aqui, da quaificacdo dos profissionais
gue ofertam cuidado, nés precisamos de profissionais para atender a essa populagdo. E, hoje, a gente esta vivendo, em
algumas categorias profissionais, em algumas éreas, escassez. E a gente precisa trabalhar também na formag&o de novos
profissionais de salde para atender as pessoas que estdo ai demandando e que necessitam desse cuidado, mas também
pensando na estimativa que foi trazida agqui no inicio desta audiéncia de que a gente precisa estar preparado para as novas
demandas que v&o vir. Entéo, a gente precisa trabalhar com aformac&o de novos profissionais e com a qudificacdo dos
profissionais que aqui estdo para que a gente, de fato, tenhaum cuidado integral e atenda as necessidades dessas pessoas.

Temoshoje |4, no pais, duas datas. Umadata é nacional, em que agente fortal ece e avanga no reconhecimento das pessoas
com deficiéncia, que é o dia 21 de setembro, Dia Nacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia, em que a gente faz um
reforgo de todas as pessoas com deficiéncia e a importancia da conscientizagéo, do trabalho e da educacdo de toda a
sociedade. E uma data extremamente importante, que traz esse reforco. E nds temos também o dia 3 de dezembro, que é o
Dialnternaciona da Pessoa com Deficiéncia, que é mais umadata que o Brasil também utiliza parareforcar agarantiade
direitos, agarantiado acesso, e paralutar, defato, por essainclusdo que a\Wannae o Marcos trouxeram como necessidade
- e também nos mostraram téo bem o impacto e os reflexos de uma sociedade quando ela acolhe, quando elainclui. Entéo,
agente precisafortal ecer essas datas para que a gente possa, de fato, avancar para uma sociedade inclusiva, que promova
autonomia e qualidade de vida dessas pessoas.

E, no &mbito da salde, o ministério tem envidado esforcos para isso, para a expansdo da rede de qualificagdo, sempre
contando com a participagdo da sociedade, das pessoas, dos pesquisadores, para que a gente possa ter, cada vez mais,
ciéncia e salide caminhando lado alado.

E isso, Senador.

Muito obrigado pela oportunidade de debater sobre esse tema tdo importante para a gente consolidar 0 nosso SUS.
Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Esse foi o Coordenador-Geral da Pessoa

com Deficiénciado Ministério daSalde, Sr. Arthur de AlmeidaM edeiros, quefez umasintese do trabalho que o Ministério
da Salide vem fazendo nessa area, fortalecendo a data de 6 de outubro por tudo que ela significa.

Que a gente amplie cada vez mais esse debate, para que o nivel de consciéncia do conjunto da populagéo - como foi dito
aqui ja pela Wanna, também pelo Marcos e pelo José, porque todos falaram nesse sentido - avance e as pessoas com
deficiéncia ndo sgjam discriminadas. E € preciso ter espaco cada vez mais e que a populacdo, no seu geral, entenda a
importancia dessa data de 6 de outubro, que, tenho certeza, sera aprovada como um dia muito importante para as pessoas
com deficiéncia, principal mente, claro, para aquelas que se encontram nessa situagao de...

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Exato.
Passo apalavra, agora, para o Sr. Cassio Fon Ben Sum, Diretor-Técnico do Hospital Pequeno Principe. (Pausa.)

Seriaagora o Sr. Cassio Fon Ben Sum, mas parece gue caiu a conexdo dele, entdo, neste momento - vou deixar o senhor
parao final -, vamos passar a palavra para aqueles que queiram fazer algum comentario ainda sobre o tema.

A WannaBrito foi a primeira que solicitou parafazer um comentéario.

Entdo, por favor, Wanna Brito, camped mundial paraolimpica de arremesso de peso.

A SRA. WANNA BRITO (Para expor.) - Eu jaia me esguecendo, mas a gente ndo pode esquecer dos familiares que

apoiam essas criangas, esses adolescentes; da sobrecarga que esse familiar sofre com o cuidado com essa pessoa com
deficiéncia.
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E também a gente tem que olhar que a pessoa com deficiéncia tem um gasto muito grande. Muitas das vezes eles ndo
conseguem fazer xixi. Normalmente, tem que fazer uma com uma sonda ou com algum suporte, cadeira de roda... E um
custo muito alto para a pessoa com deficiéncia. A gente tem que pensar também nessa quest&o.

GracasaDeus, hoje eu consigo me virar, mas antes eu ndo conseguia, antes eratudo maisdificil. A maioriadessas criangas
nao tém aonde chegar, ndo tém como chegar ao hospital, ndo tem como chegar aumafisioterapia, aumafono. Elesnédo tém
dinheiro, ndo tém recurso, afamilia esta psicol ogicamente desgastada com tudo aquilo, e muitas vezes eles ndo tém apoio.

E a gente precisa pensar também naguele familiar que est4 lutando para incluir aguela pessoa, para conseguir que ela
consiga melhorar, ter avanco no tratamento dela. E também a gente deve olhar bastante também para a assisténcia dessas
familias, porque muitas vezes ndo tém condi¢do nenhumade arcar com o custo de uma pessoa com deficiéncia, que éalto.
O custo de cuidar de uma crianga ja € alto, imagine para uma crianga com deficiéncia. Tem que ter fisioterapia, terapia
ocupacional, fonoaudiélogo, e outras questdes, porque é um gasto muito grande quando ndo se tem narede publica.

Eraisso.
Obrigada por me deixar falar novamente.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Wanna Brito, parabéns!

Neste momento, 0 Sr. José Marcos Cardoso do Carmo quer fazer um comentério sobre as falas - e o provoquei, hein!
(Risos.)

O SR. JOSE MARCOS CARDOSO DO CARMO (Paraexpor.) - Obrigado, Senador.

E importante a fala da Wanna, porque realmente se exige um cuidado multidisciplinar. Entdo, sfo vérios profissionais
envolvidos nesse cuidado: fonoaudiologos, psicologos, educadores, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, inclusive é
uma demanda na Rede Apae por terapeutas ocupacionais, fonos, assistente social, atuando tudo de forma integrada.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Muito bem.

Neste momento, a assessoria aqui da mesa me encaminhou uma série de perguntas que chegaram a nés pelo e-Cidadania.
Ent&o, eu vou ler as perguntas, depois, aquel es que quiserem responder, fiqguem a vontade.

Anne, do Amazonas. "Quais sdo os principais direitos garantidos as pessoas com paralisia cerebral no Brasil?' Quem
puder fazer uma sintese fique a vontade.

Julia, do Rio Grande do Sul: "Quais politicas publicas podem ser impulsionadas com a criagdo do Dia Nacional da
Conscientizagdo sobre a Paralisia Cerebral [que esta sendo proposto nessa data t&o importante, que é 6 de outubro]?;

Carla, de Sdo Paulo: "[...] [Como garantir que pessoas] com paralisia cerebral sejam vistas além da condi¢éo e tenham
seus direitos plenamente respeitados?”

Adelgicio, de Minas Gerais: "[O] atendimento a gestantes no [Sistema Unico de Satide] SUS por profissionais de salide
especializados na gestacdo saudavel pode prevenir este tipo de transtorno”.

Essas sfo as perguntas que agui chegaram.

Eu vou passar, em um primeiro momento, se ele estiver conectado conosco ainda, ao Sr. Arthur de Almeida Medeiros,
Coordenador-Geral da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Salde, para que ele faca as suas consideracfes finais e,
se assim entender, comente algumas das perguntas.

O SR. ARTHUR DE ALMEIDA MEDEIROS (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Obrigado, Senador.

Mais umavez, quero parabenizé-lo pela oportunidade e pelainiciativa

Acho que é sempre importante a gente debater sobre essas questdes.

E vou trazer agui uma contextualizaggo a qual acho que talvez responda ndo s6 uma, mas algumas das perguntas que
surgiram.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Muito bem!

O SR. ARTHUR DE ALMEIDA MEDEIROS (Por videoconferéncia.) - N6s temos um documento extremamente

importante no Brasil, que é o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, aLei Brasileirade Inclusdo, Lei 13.146, de 2015. Essa
lel traz e garante direitos a todas as pessoas com deficiéncia, incluindo as pessoas com paralisia cerebral.

Ent&o, esse é o documento, o marco legal que faz com que a gente busque a garantia de direitos a todas as pessoas com
deficiéncia e lute por €ela, incluindo as pessoas com paralisia cerebral.
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Entdo, esse tem sido o norte para a formulagdo das politicas publicas, para a organizagdo e a estruturacdo de acles e
programas, ndo sd no &mbito da salide, mas também interministerialmente. Entéo, isso tem sido a base legal.

E, al, quero reforcar que 0 nosso Presidente, em novembro de 2023, langou um novo plano, o Novo Viver Sem Limite,
0 Plano Naciona dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, um plano que é coordenado pelo Ministério dos Direitos
Humanos, mas conta.com a participagéo de 27 ministérios, em que foram apresentadas 95 acfes paraagarantiados direitos
das pessoas com deficiéncia, incluindo as pessoas com paralisia cerebral.

E um plano que busca desenvolver agdes interministeriais, justamente fundamentado na Lei Brasileira de Inclusio, para
agarantia dos direitos. E um plano com 95 acBes e um orcamento estimado de R$6 bilhdes, para que a gente possa, cada
vez mais, ampliar e promover a autonomia e ainclusdo dessas pessoas.

Muito obrigado atodos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Muito bem!

Meus cumprimentos ao Sr. Arthur de Almeida Medeiros, Coordenador-Geral de Salide da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério da Saide.

Ficaaqui o meu abraco também ao Ministro Padilha, queeu sei que continua, com muitacompeténcia, fazendo um trabalho
nessa érea - €le que € médico também.

Vamos em frente.

Eu passo a palavraagora... Ndo sei se Cassio Fon Ben Sum conseguiu entrar.

Nao?

Ent&o, vamos dar por resolvido aqui.

Passo a palavra para Marcos Vinicius Araujo do Amaral, atleta paraolimpico de ténis de mesa, se se encontra ainda em
rede.

Por favor, Marcos, para as suas consideragdes finais.
O SR. MARCOSVINICIUS ARAUJO DO AMARAL (Paraexpor. Por videoconferéncia.) - Oi, me ouvem?

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Agora, estamos comecando a te ouvir.
Tenta aumentar 0 som ai.

Agora estd natela e estamos o ouvindo.

Vamos lal

O SR. MARCOS VINICIUS ARAUJO DO AMARAL (Por videoconferéncia.) - Eu sO gostaria de ressaltar a
importéncia da educag8o nestainclusdo da pessoa com deficiéncia... na sociedade.

Se néo fosse a escola, no meu caso... O que eu tenho hoje eu ndo teria; em especial pelo esporte, que foi 0 que me deu
motivacdo para seguir... Eu tenho um objetivo navida

Entdo, eu gostariamuito que, através deste dia de conscientizagdo, fosse trabal hada aimportanciadaeducagdo como forma
de inclusdo; e, dentro da educagéo, a educacao fisica. Na escola, principalmente, essa introducéo ao esporte paralimpico
€ extremamente necessaria, na minha visao, para que uma pessoa com deficiéncia possa se descobrir, possa se descobrir
mesmo, se descobrir... Eu tinha o potencial e eu acredito que o esporte sgja 0 caminho, um dos caminhos para isso.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - N6s que te agradecemos muito, Marcos
Vinicius Araujo do Amaral, pela sua bela contribui¢do na linha de nds concretizarmos esse projeto; e sera no dia 6 de
outubro a data simbdlica, Dia Nacional da Conscientizagcdo sobre a Paralisia Cerebral.

Muito, muito obrigado.

Eu, por uma questdo de Justica - até porque eu tinha uma relagdo muito boa também com ela, como tenho com o Padilha
-, queriatambém deixar um abraco paraaex-MinistraNisia; e 0 abrago agora parao Ministro Padilha, que continua com
esse trabalho com muita competéncia, com muita eficiéncia em nivel nacional; e para toda a equipe do Ministério da
Satide aqui representado pelo Sr. Arthur de Almeida Medeiros.

Entdo, agoraindo para o encerramento, porque as 16h nds temos sessdo de votagdo no Plenario, eu vou passar a palavra
para o encerramento ao Sr. José Marcos Cardoso do Carmo, Gerente Institucional da Apae Brasil; ele que participou do
debate presencial mente, ajudando aqui na coordenac&o do trabalho com nossos convidados & distancia.
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O SR. JOSE MARCOS CARDOSO DO CARMO (Paraexpor.) - O.k., Senador, eu so tenho a agradecer, dizer que a
Apae Brasil, a Federacdo Naciona das Apaes, esta muito honrada por fazer parte deste momento, desta audiéncia.

Quero agradecer o convite a Exma. Senadora Damares, desgjar melhoras ao Senador Flavio Arns e agradecer ao senhor,
Senador.

Muito obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar Pelo Brasil/PT - RS) - Eu agradeco muito, Sr. José Marcos
Cardoso do Carmo, Gerente Institucional da Apae do Brasil, que fez questéo e fez um esforco para estar presente aqui,
nesta semana em que tem o feriado na quinta. Todo mundo sabe, quando o feriado chega na quinta, néo é fécil fazermos
umareunido presencial. Por uma série de motivos, € que uns que estdo em Brasilia, mas moram em outros estados. Muitos
Senadores, tambhém Senadoras, como a Damares, € por motivos de for¢ca maior que elando esta aqui, porque elando fata
nenhum dia, viu? Depois que eu passel a Presidéncia para ela, escolhida, por unanimidade, pelo Colegiado, elatem sido
muito presente, esta fazendo um bom trabal ho.

E assim eutambém merefiro jaatodos os Presidentes de Comissdes. Eu estou aqui haquase 40 anos, viu? Eu fui Presidente
de muita Comisséo ja, e chegou a hora de passar 0 bastdo para 0s mais novos, ndo é? E assim nos fizemos e estamos,
neste momento, com muita satisfacdo, substituindo aqui indiretamente a Presidenta Damares e o Senador Flavio Arns,
gue esta adoentado. O Senador Flavio Arns é um grande Senador. Ele foi Deputado Federal comigo, depois viemos para
0 Senado, estamos aqui até hoje cumprindo 0 nosso papel.

E essa data, pessoal, € muito importante, porque muitos tém que entender que para que hgja um dia naciona de
homenagem, e no caso aqui, de conscientizacdo sobre a paralisia cerebral, € preciso fazer uma sessao de debates sobre
o tema. E pela clareza, a competéncia de todos os painelistas, eu ndo tenho nenhuma ddvida de que nés teremos o 6 de
outubro como dia nacional da conscientizag&o sobre a paralisia cerebral.

Atingimos todos os objetivos desta audiéncia publica. Agradeco ai a todos os convidados. Fago questdo aqui, no
encerramento, de agradecer ao Senador Flavio Arns, autor do requerimento, a Senadora Damares, que marcou para o dia
de hoje esta audiéncia publica, e ambos me convidaram para presidir.

Cumprimento o Sr. José Marcos Cardoso do Carmo, Gerente Ingtitucional da Apae Brasil, que fez a abertura e o
encerramento; cumprimento Marcos Vinicius Araujo do Amaral, atleta paralimpico de ténis de mesa; cumprimento a
Wanna Brito, camped mundial paralimpica de arremesso de peso e atletismo; cumprimento Arthur de Almeida Medeiros,
Coordenador-Geral da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Salde; e cumprimentar Cassio Fon Ben Sum, Diretor
Técnico do Hospital Pequeno Principe, que infelizmente ndo pdde participar, por uma questdo de que a linha caiu no
momento em que eleiaentrar, por videoconferéncia.

Enfim, atingido o objetivo, agradeco a todos. Est4 encerrada a audiéncia publica de hoje. Estamos juntos, todos
trabalhando, para que 6 de outubro seja 0 Dia Nacional da Conscientizacdo sobre a Paralisia Cerebral.

Encerrados os trabal hos. Obrigado.

(Iniciada as 14 horas e 19 minutos, a reunido € encerrada as 15 horas e 10 minutos.)

99



