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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
18/06/2018 - 592 - Comissdo de Direitos Humanos e L egislacdo Participativa

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Declaro aberta a 59°
Reuni&o Extraordinaria da Comissdo Permanente de Direitos Humanos e L egislagéo Participativa do Senado Federal, da
42 Sessdo L egislativa Ordinaria, 55 Legislatura.

A audiéncia de hoje seréa realizada nos termos do Requerimento n° 60, desta Comisséo, de nossa autoria, para debater o
tema"DiaMundial do Orgulho Autista’.

Esta audiéncia publica serd realizada, como todas as outras, em carédter interativo, com a possibilidade de participacéo
popular. As pessoas que tém interesse em participar com comentérios ou perguntas podem fazé-lo por meio do porta e
Cidadania, no link www.senado.leg.br/ecidadania, e no Ald Senado, através do nimero 0800-612211.

De imediato, vamos convidar para a primeira Mesa os seguintes painelistas: Fernando Cotta, pai de autista severo,
Presidente do Conselho Brasileiro do Prémio Orgulho autista e Diretor Presidente do Moab.

Seja bem-vindo! (Palmas.)
Convidamos Luciane Mendes Hatadani, ativista autista, doutora em Genética e Biologia Molecular.
Sejabem-vindal (Palmas.)

Convidamos Bernardo Mendina de Souza Martinez, estudante que se dedica também muito a essa causa. (Palmas.)

E convidamos Josué Ribeiro Costa da Silva, Coordenador-Geral de Promog&o dos Direitos da Pessoa com Deficiénciado
Ministério dos Direitos Humanos (SINDPD/MDH). (Palmas.)

Convidamos Simone Franco, jornalista, mée de autista e Diretora Parlamentar do Movimento Orgulho Autista (Moab).
(Palmas.)
Todos estéo aMesa.

Eu vou fazer uma peguena introducdo, como é de praxe, situando aqueles que estdo nos assistindo pela TV Senado e
ouvindo pela R&dio Senado e também pela Agéncia aqui do Senado. Neste momento, todos sabem que, pelo sistema de
comunicacdo da Casa, hds estamos em contato com todo o Brasil. Entéo, fago uma pequena abertura agui.

Quando falamos em autismo, pensamos logo em pessoas com dificuldade de socializacdo, com dificuldade de
comunicagdo e de aprendizagem.

O Luciano, que trabalha no meu gabinete, que esta aqui, € deficiente visual. O pronunciamento que eu estou fazendo foi
€le que escreveu. Entéo, qualquer erro que houver aqui, olhem para o Luciano, que esta ali. Podem cobrar do Luciano?

O SR. FERNANDO COTTA - Entdo, estamuito bem feito, tenho certeza. O Luciano é muito interessado por essa causa
das pessoas com deficiéncia e do autismo também, que integra esse grupo de forma muito particular.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Vai receber até umas
palmas o Luciano! (Palmas.)

Espero que a sua noivala em Caxias estgja assistindo. Foi homenageado aqui com palmas.
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A principio, j& imaginamos uma crianga que ndo tera futuro, que ndo tera amigos, que ndo ira se desenvolver
adequadamente. Assim a guns pensam. Um pensamento comum € que o autistavive em um mundo aparte, masndo é bem
assim. O isolamento em que vivem os autistas é devido a suas dificul dades de comunicar-se, por isso néo estabelecem o
didlogo e tém dificuldade com algumas brincadeiras, mas interagem com todos se soubermos avancar nesse sentido. E
preciso entender que o autista ndo tem um mundo préprio para que nés busquemos a comunicagao com eles.

N&o podemostambém cair no extremo oposto e pensar quetodo autistaéum génio. Essetranstorno foi atribuido aos génios
Leonardo daVinci, Michelangelo, Mozart e Einstein, mas é preciso desfazer o mito de que todo autistatem superpoderes.
Os casos de genialidade existem como existem em todas as éreas.

A verdade é que aciénciamédi ca sabe ainda pouco sobre o transtorno do espectro autista, quefoi descrito pelaprimeiravez
em 1943 e somente em 1993 foi incluido na Classificagdo Internacional de Doencas (CID-10) da Organizacdo Mundial de
Salde como um transtorno de desenvolvimento que afeta a comunicagéo, a socializag8o e 0 comportamento. Entretanto,
um consenso entre médicos e especialistas é que, quanto mais cedo sefizer o diagndstico e comegar o tratamento, melhor
serd o desenvolvimento e a qualidade de vida das pessoas com transtorno do espectro autista.

Em todo 18 de junho, comemora-se 0 Dia Mundial do Orgulho Autista. No Brasil, estima-se que tenhamos 2 milhdes de
autistas, mais da metade ainda sem diagndstico. A data serve para ajudar a conscientizar a populagdo mundial sobre o
autismo, um transtorno no desenvolvimento do cérebro.

No Brasil, a data € celebrada com palestras e eventos publicos como este, que acontecem em muitas e muitas cidades.
O objetivo € o mesmo em todo o lugar: ajudar a conscientizar e informar as pessoas sobre o que é o autismo e como
lidar com ele.

Embora a ciéncia saiba pouco sobre o transtorno do espectro autista, as pesquisas avangam bastante. O neurocientista
brasileiro Alysson Muotri € o cientista que coordena as pesquisas mais avangadas sobre o transtorno do espectro autista
no mundo. Ele é PhD em genética e professor do Departamento de Pediatria e Medicina da Universidade da California,
em San Diego, Estados Unidos.

O Dr. Alysson Muotri lidera o projeto internacional A Fada do Dente. O projeto funciona por meio da coletando invasiva
de dentes de leite. As células-tronco ai presentes permitem recapturar as fases iniciais do desenvolvimento cerebral
embrionario.

Por meio desse trabaho, foi possivel descobrir que o transtorno do espectro autista faz com que uma célula do cérebro,
astrocito, produza uma toxicina que atrapal ha a passagem de informacdo para o autista. Para o Dr. Alysson, o principal
desafio agora é o econdmico. Os recursos vém principalmente de verbas federais do governo americano do oeste da
Cdlifornia - do oeste ndo; do governo americano do Estado da Califérnia-, aém dafilantropia

O transtorno do espectro autista ndo é raro, como muitos podem pensar. De acordo com dados do Governo dos Estados
Unidos, os nimeros aceitos pela comunidade internacional séo de um autista a cada 110 pessoas, 0 que corresponde a
70 milh&es em todo 0 mundo.

Os nlimeros acimamostram - e estou indo para o fim ja - anecessidade de maiores investimentos em pesguisas que levem
aproducdo de novos medicamentos e ao desenvolvimento de novos tratamentos. Por outro lado, é o cuidado das familias
gue tem proporcionado aos autistas a qualidade de vida que eles tém.

Nesse processo de desenvolvimento e socializagao, a escolatambém deve cumprir o seu papel. Segundo dadosdo IBGE de
2010, 37% das criancas com deficiénciaintel ectual em idade escolar estéo foradaescola. De acordo com o que preconizao
Estatuto daPessoacom Deficiénciaeal ei Berenice Piana- eu sempredigo Pianade Piana-, aeducacdo deve ser inclusiva,
como estd em seu art. 27: "A educagdo constitui direito da pessoa com deficiéncia, assegurados sistema educacional
inclusivo em todos os niveis e aprendizado ao longo de toda a vida, de forma a alcancar 0 méximo desenvolvimento
possivel de seus talentos e habilidades fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais, segundo suas caracteristicas, interesses
e necessidades de aprendizagem."

Jaalei Berenice Piana, em seu art. 4°, diz que: "E dever do Estado, da familia, da comunidade escolar e da sociedade
assegurar o direito da pessoa com transtorno do espectro autista a educagdo, em sistema educacional inclusivo, garantida
atransversalidade da educacao especial desde a educagdo infantil até a educagdo superior."

Segundo a Prof2 Maria Teresa Eglér Mantoan, da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), 0 mais importante
para uma crianca com deficiéncia ndo é aprender o mesmo contelido que as outras, mas ter a possibilidade de aprender e
colaborar, ter autonomia, governar asi préprio, ter livre expressdo de ideias e ver o esforgo por que consegue criar, ser
recompensado e reconhecido.
Ultima parte.
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Espero que as reflexdes aqui feitas possam contribuir com amelhoria das condicdes de vida das criancas e adultos com o
transtorno do espectro autista e de suas familias. O momento é de reflex&o, € de transformag&o, mas, mais do que palavras,
€ de agoes.

AssinaLuciano Ambrosio. (Palmas.)

Eu fui s6 aqui quem fez aleitura do pronunciamento que ele fez, mas eu também queria dizer da minha satisfacéo neste
momento.

O Fernando Cotta sabe do meu carinho com essa causa. Foi numa reuni&o como esta, hesta mesma sala, que surgiu a
Lei Berenice Pianade Piana.

Eu me lembro de quando um grupo de familias me procuraram e falaram: "Disseram-nos que é a Ultima trincheira. Era
para ver se conseguiamos vir a Comissao de Direitos Humanos." Eu era Presidente na época, eu acho. Sempre eu sou
Presidente ou o0 Vice aqui, ha algumas décadas - eu diria, com certeza, mais de uma década.

Af, comecamos adiscutir, adiscutir, enfim, alel estaai, o mérito € de vocés. Uma salva de palmas a vocés. (Palmas.)
Comvocé, meu querido amigo Fernando Cotta, pai de autistasevero, Presidente do Conselho Brasileiro do Prémio Orgulho
Autista e Diretor Presidente do Moab.

O SR. FERNANDO COTTA - Muito obrigado, Senador Paim.

Quero cumprimentar todos que est&o aqui naMesa, todos que estéo na plateia, as pessoas com autismo, os pais de autistas,
as esposas - Nao €, Tatiana? - de autistas, as maes de autistas. S80 pessoas que tém um trabalho muito grande. E ha todo
esse empenho do senhor, que dura mais de uma década, sabemos disso. A Lei Berenice Piana é pela exceléncia dos seus
trabal hos, dos seus contatos. Eu lembro o senhor ligando do telefone pessoal para que os Senadores pudessem comparecer
para as votacfes que eram necessarias.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - No dia em que morreu o
Vice-Presidente José Alencar. Estavam todos em Minas.

O SR. FERNANDO COTTA - E, em especial, no diaem que morreu o Vice José Alencar. Estavam no sepultamento,
vieram aqui, € nds conseguimos.

O senhor suspendeu a sess&o...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica/PT - RS) - O apelo que eu faziaa
eles eraque, terminando o enterro, eles viessem para ca, devido aimportancia. E vocés também faziam o apelo.

E eles vieram e nds conseguimos votar naquela noite - eu acho que as 10h, 11h noite.

O SR. FERNANDO COTTA - Foi muito tarde.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Boalembranca.

O SR. FERNANDO COTTA - Umadelas, ndo &, Senador?

A outraé quando nés estivemos com meu filho laem cima. Foi aprimeiravez em que o Congresso usou umaluz diferente,
uma luz azul no caso. Nagquela época...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/lPT - RS) - Pela primeira vez que
serviu de exemplo para outros setores, que depois colocaram luz verde, luz cor-de-rosa.

O SR. FERNANDO COTTA - Exatamente.

Naquela época, inclusive gjudamos até o pessoal. Como € que vamos colocar? Chamamos a Companhia Energética de
Brasilia (CEB) e eles colocaram filtro, papel celofane, uma coisa muito em cimada hora. (Palmas.)

Se nods formos lembrar do que nés ja fizemos com o senhor para mudar essa situagéo das pessoas com autismo, para
melhorar a condicéo de vida, arepresentatividade desse grupo, porque até no meio das pessoas com deficiénciaaindaesta
aguém disso; ainda é adiferenca no meio da diferenca.

Entdo, realmente, nds vamos passar aqui o dia inteiro falando, porque em 2010, quando nds procuramos uma lei que
tramitou de forma muito rapida, em 2010 n6és comegamos aqui com 0 anteprojeto, desenhando aqui na sala do Senador
Paim, especial, e, ai, passando para a comissao, passando pelas comissdes aqui no Senado, indo paraa Camara. 1sso tudo
com muita luta. A gente fala assim, mas foi conversando com cada presidente de comissdo, com cada relator para que
passasse. Modificamos |4, volta para ca E a gente, enfim, consegue - ha coisas que a gente ndo pode falar de bastidores

3/33



Reunido de: 18/06/2018 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

- que a gente muitas vezes dizia: "Tem que tirar isso; tem que colocar aquilo." E o pessoal do governo: "N&o, assim néo
vai!" Mas, enfim, conseguimos e alei € umarealidade, e nés estamos agora sempre nessa luta.

Estamos aqui hoje também para lembrar o Dia do Orgulho Autista, que essas pessoas, 0s autistas - vamos dizer assim -
0s mais leves, 0s considerados mais leves tém orgulho dessa forma de ser, dessa forma de lidar, dessa forma diferente,
e gue nos todos temos que respeitar. E 0s outros, como eu, por exemplo, meu filho em especia e a minha familia, e
outros que eu sei que estdo aqui, tém direito também a ter orgulho. Mas s0 vao ter se as terapias forem precocemente
administradas, forem especialmente - porque sdo muito especificas muitas vezes - administradas para essas pessoas. NOs
lutamos por isso também.

Cadavez que eu vejo o Fernandinho, que certamente esta la em casa, mas ndo esta conseguindo parar paraver atelevisio
- quem sabe algum dia -, eu fico feliz quando ele consegue comer com as proprias maos, fico feliz quando ele topa subir
no cavalo da equiterapia, quando ele vai |4 e faz hidroterapia, quando ele consegue fazer as atividades fisicas, fico muito
feliz com coisas simples, do nosso cotidiano, e que, para outros sao, para nés, vou colocar a coisa muito pessoal, porque
€iss0 que nds vemos, ndo € tao simples assim, nés temos dificuldade as vezes.

Quantas vezes ja 0 levei ao clube, Senador, e ele saiu: "N&o, ndo quero." Entendeu? "Mas, espera ai, é para a piscina.”
"N&o, ndo quero." E muitas vezes as pessoas me falando: "Poxa, mas vocé tem que olhar com um olhar diferente.” Esta
aqui o0 Josué, que, antes de ser gestor publico, também & psicdlogo, e estou revelando aqui - permita-me essa confidéncia
aqui, Josué -, ele fala: "Presta atencdo no olhar dele, a gente ndo pode infantilizar." E ele tem me gjudado muito nesse
sentido. Pode ser que em trés meses ndo queiramais o clube. Adorava o tobodgua, e agora ndo quer mais nem saber, nem
chegar perto. Pode ser que ele ndo infantilize...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Permita-me que eu diga?
O SR. FERNANDO COTTA - Pois ndo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - H4 um colega meu que
diz: "O meu filho é uma graga, € uma figura; sO tem um defeito." E eu disse: "Qual é o defeito?' "N&o pode contrari&
lo." (Risos.)

O SR. FERNANDO COTTA - Pois é S#0 os nossos filhos. E verdade.

Ent&o, o senhor veja bem que o senhor consegue achar - e isso € muito importante - que somos também muito parecidos.
Somos diferentes como os outros sdo diferentes, como nos todos somos diferentes.

Antigamente, quando as pessoas me perguntam, eu passava no mercado e a pessoa virava e falava paramim assim, havia
alguns que falavam: "Ah, ele é diferente." Outros viravam e diziam: "Ele é louco." E eu dizia: "L ouco, ndo; ele € autista,
eu sou diabético, o irmédo dele é alérgico. E vocé é 0 qué?' (Risos.)

Ent&o, a gente sempre falava assim para poder descontrair. Claro que é uma diferenca muito maior para uns deles, e a
gente trabalha para que essas diferencas sgjam aceitas.

Uma jornalista me perguntava ali fora, antes, qual que é o maior problema que a gente tem. E eu falava que € o
desconhecimento, o preconceito. A gente, quando estd com os nossos filhos, as pessoas nos fotografam com o olhar, nos
filmam com o olhar, eeu dizia, e eu diziaque, diante disso, hAmuitadiscriminacdo asvezes. A gente aindarecebe, o senhor
acredita, Senador? Nesse Brasil a gente ainda recebe informagtes de que: "N&o, fulano ndo pode ir, porque € autista."

Outro dia me mandaram - ainda tenho no WhatsApp - um filme de uma festa junina de determinado lugar, onde todo
mundo dancgava, menos o autista. E ele queria dangar, ele estava no meio ali, mas a professora ndo dava bola para ele;
s6 com os outros alunos, que ndo eram autistas, ela dancava quadrilha, tudo. Mas com o autista, nédo. Ele ficava pulando,
pulando. O senhor imagina a frustracdo desses pais e desse individuo, que as vezes ndo sabe se expressar dessa forma,
mas vai expressar depois, chateado, vai se expressar depois de outraforma, mais grave até, essa situagao.

Entdo, é com isso que nés temos que lutar, para acabar. Para mostrar que pessoas... 1sso ja diminuiu muito, com
alei, com campanha. Eu acho que o nosso maior mérito aqui, Senador, foi a campanha que a gente fez. O senhor
lembra com guantos a gente comegou e quantos nds somos hoje no Brasil inteiro. O senhor recebe mensagens de todo o
Brasil, a gente faz... Ha gente nos escutando ai, nos mais diversos Estados, esperando aqui, sempre, que a gente consiga
transformar isso numa melhoria da qualidade de vida. E quantos ja tiveram melhoria na qualidade de vida? Ent&o,
muita coisa mudou, mas muita coisa ainda precisa mudar, e nés estamos aqui para isso.

Na Ultima vez em que nos estivemos aqui, no dia 2 de abril, que € o Dia de Conscientizagdo do Autismo, aconteceu uma
coisa muito interessante: no dia 4, conforme o senhor havia falado, o senhor aqui leu, ao final da audiéncia, uma série
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de solicitac6es que nés fizemos e que o senhor efetivamente iria levar. E uma delas que aconteceu e que de fato nos
conseguimos registrar foi a questdo do centro de referéncia no &mbito do SUS.

Havianaguel e momento umamensagem - salvo engano, aMensagem n° 20 ou 21, algumacoisaassim - dalrene Jucd, uma
méezinha que deve estar vendo a gente em Fortaleza, a quem eu ndo tenho o prazer de conhecer a ndo ser pelainternet,
e elafez aguela solicitagco e alcancou mais de 20 mil curtidas, e o senhor fez 0 compromisso aqui de que iria votar iSso
na reuni&o seguinte. Como foi no dia4, nareunido seguinte, a Senadora Regina...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Regina Sousa,...
O SR. FERNANDO COTTA - Regina Sousa,...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Demacrética/lPT - RS) - ... que é a Presidente da
Comissao.
O SR. FERNANDO COTTA - ... que é a Presidente da Comissdo, naguela oportunidade foi Relatora do projeto, e ele

jaestaai, narealidade, tramitando como um projeto de lei do Senado, para que a gente crie, no &mbito do SUS o centro
dereferéncia

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem! (Palmas.)
Mais uma conquista do movimento!
O SR. FERNANDO COTTA - Que é uma luta muito grande que nés temos. Infelizmente...

(Soa a campainha.)

O SR. FERNANDO COTTA - ... nés queriamos muito que nossos meninos fossem atendidos, e muito bem atendidos,
nos CAPS. Mas infelizmente o CAPS, com a estrutura que tem, da forma que ja ndo suporta nem quem esta |4, que dira
nossos filhos pudessem estar no CAPS. Muito pelo contrério, infelizmente ha histérias de abuso quando vao, avida dessas
pessoas pioramuito, mas € o que infelizmente ocorre com muitagente nesse sentido, inclusivejafoi até motivo de matéria
aqui da Agéncia Senado.

Mas eu quero falar ainda rapidamente sobre essa questédo do que, vamos dizer, estamos atuamente lutando mais
evidentemente aqui, no Congresso Nacional. Ent&o, a questdo do censo para os autistas € uma questéo que ndés ndo temos.
N&o sabemos hoje, Senador, ainda quantas pessoas com autismo nés temos no Brasil, nds temos nas cidades brasileiras.
Algumas sairam na frente comegando a fazer uma pesquisa, mas o censo demogréfico ainda ndo, e isso € objeto de um
projeto delel, que ainda esta na Camara, esta na ultima Comissao, na CCJ, e, em breve, deve chegar aqui. NOs precisamos
disso.

Tivemos uma vitéria muito grande, ainda em alguns Estados. Goias acho que foi, pelo menos € o que eu tive noticia, o
gue deu o pontapéinicia paraacarteiradeidentificaco das pessoas com autismo. Se para outras pessoas com deficiéncia
isso é motivo de: "N&o, porque ndo pode, esta discriminando”; para nds, ndo, para nds, para pessoas com autismo, néo,
porgue vocé olha algumas pessoas - estou vendo aqui 0 Bernardo, estou vendo aqui a Luciane, 0 Senador Paim - e, para
mim, sdo da mesma forma; no entanto, essas pessoas tém prioridade e precisaficar evidenciado isso. Ent&o, o documento
como esse documento em que o sujeito, narealidade, pode demonstrar ali essa sua especificidade, por exemplo, em uma
fila de banco, dai eu penso até nos mais severos, que muitas vezes ndo tém a fisionomia com nenhuma diferenca maior
€ que, muitas vezes, 0 pal ou a mée ndo pode esperar.

Eu, quando vou - g, &s vezes, tenho que ir com o meu filho a algum lugar que tem fila - é um desespero, € uma loucura.
Ent8o, a partir desse momento em que vocé tiver essaidentificacdo no Brasil todo - e ja ha um projeto aqui, no Senado,
nesse sentido -, nés vamos poder, na realidade, fazer com que essas pessoas sejam menos discriminadas: "Olha, esta
furando afila, é sem limite", essa coisatoda. "O pai deveriater dado limite quando era crianga." N&o, ndo é bem assim.
As coisas so diferentes e, as vezes, as pessoas...

Ouitro dia, eu sai com o meu filho, estacionei na vaga especial, sai com o meu filho e ai me chamaram a atencéo: "Opa,
essa vaga é para pessoa com deficiéncia Eu falei: "E. Deixa eu te apresentar agui: esse € o Fernandinho. Fernandinho,
como € seu nome?" Ai elefalou: "Nao, mas é para pessoa com deficiéncia." Eu falei: "Pois é, vocé espere, fique olhando
al unscinco minutos que vocé vai esperar.” N&o precisou. Elejadeu ali, jabalangou améozinha, essa coisatoda. E ai: "Ah
me desculpe." Eu falei: "N&o, muito pelo contrério, vocé esta zelando pela vaga da pessoa com deficiéncia, esta zelando
por um direito que é meu, que é do meu filho, e nGs estamos aqui por conta disso." Agora: "Ah mas € que eu pensel que
era so para cadeirante.” "Pois &, vocé pensou. A gente, quando vai chamar a atencéo de alguém, tem que ter certeza."
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Entdo, eu estava |4 com uma cartilha, que o Deputado Luiz Couto confeccionou um tempo atrés etem laaLei Berenice
Piana e aLe Fernando Cotta, da qual muito me orgulho, mostrei-a para ele, dei um exemplar daguele para ele e falei:
"Olha, esta aqui. Vejabem aqui [e mostrel para el€]. Essas pessoas tém direito também a vaga especial." "Ah néo sabial"
"V océ jarecebeu um abrago de um?"

(Soa a campainha.)

O SR. FERNANDO COTTA - Ai o meu filho jatinhaido para o carro. A essa adltura, ele jatinha corrido para o carro
|4, ndo tolera muito papo, ndo. (Risos.)

Af eufui efalei com ele: "No, pois é, vocé viu? E essaloucura. Ent&o, assim, procure conhecer, procure...” "Ah, sim, ah
tabom. Que bom!" Ent&o, quer dizer, quantas maes tém oportunidade de fazer isso? Quantas ndo tém? Quantos filhos?

Houve umavez em que um secretario de transportes me perguntou: "Mas por que vocés precisam deisengdo paracomprar
veiculos se vocés ndo tém problema de mobilidade, se vocés ndo sdo deficientes fisicos?' Eu disse para ele: "Vocé ja
abragcou um autista severo?' Ai ele falou: "N&o." "E um abrago de urso. Ja tomou alguma vez assm de um ser humano,
de um autista?' Ele falou: "N3o, eu pensei que isso era so luta" "As vezes, € uma luta, mas, assim, € uma luta com o
filho, muitas vezes de uma mamé&e com o filho, de um irm&o com o outro que precisa conter.” Ent8o, a gente precisa olhar
muito isso, essas diferencas que as pessoas ndo conhecem.

Eu acho que o grande mérito do Senador Paim e desta Comissdo, além de tantos esses outros, foi promover esse
conhecimento. Muito mais pessoas hoje, quando se fala de autismo, ndo é como na minha época. As pessoas Nao sao tao
ignorantes, no sentido de ignorar esse conhecimento. Na minha época, Senador, quando falaram para mim: "Seu filho
deve ser autista. Vamos encaminhar ele paraum neuro." Tomel aquela coisa assim:; autista? O que éisso? Acho que eu vi
um filme na Sessdo da Tarde. Hoje, eu sei muito bem que era Meu Filho, Meu Mundo, que, ha época, passava na Sessao
da Tarde, dafamilia Kaufman, do Raun Kaufman. Eu absolutamente néo sabia que era aguilo. Hoje, estd muito melhor.
As pessoas janascem, jadesde cedo... Meu filho, desde o jardim deinféancia, jafalava com os outros, 0s outros ja sabiam,
o outro filho, o que era: "Puxavidal Ah jaouvi falar assim, passamais filme." Enfim, ha essa coisa toda.

Sobre a questao do canabidiol, eu queria lembrar também, rapidamente, que € uma luta muito grande. O canabidiol tem
funcionado para muita gente. Isso precisa ser mais pesquisado parafim medicinal. Ha pessoas com autismo que tém uma
melhora muito grande nesse quadro.

A Lei do Diagnéstico Precoce € uma grande vitéria que nds temos, que existe ai, mas a gente esta sabendo que,
infelizmente, o Ministério da Salide e setores ndo gostam dalei e estéo se recusando a cumpri-la, Senador. Entéo, € um
problema sério que nés temos que discutir e fazer aplicar alei. Se vocé ndo gostadalel - e ha gente que ndo gosta dela
-, entdo, faca uma proposta legislativa pelo caminho democrético, demonstre pelo caminho democrético, por que vocé
ndo gostadalei, por que vocé acha que ndo tem que haver diagndstico precoce: "Ah ndo tem que diagnosticar." Ha gente
gue... Até que um outro diafiquel sabendo que h& gente que é contra diagnosticar. Entdo, puxa vida, faca uma proposta
legidativa, discuta com a sociedade, porque nds conseguimos aqui da forma democrética. 1sso foi trabalho arduo de pais,
de maes, principal mente, e de simpatizantes. Entdo, vamos trabalhar muito nesse sentido.

Senador, queria agradecer, mais umavez, a participagdo. Jafale demais, eu sou assim mesmo. Pego descul pas por isso.
Quero agradecer atolerénciade vocés e sempre deixando o recado paravocé, méezinha, paravocé, pai, e paravocé, pessoa
com autismo que esta nos vendo agora pelatevé, que vai ver esse filme depois, esse video ou esta escutando pela Radio
Senado também e por outros meios de comunicagdo: ndo desista do seu filho, ndo desista de lutar pelos seus direitos! A
maior esperanca desses direitos é vocé.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Esse foi Fernando Cotta,
pai de autista severo, Presidente do Conselho Brasileiro do Prémio Orgulho Autista e Diretor Presidente do Moab, que
tem alel, ade Brasilialeva o seu nome. E isso, ndo é? Foi aprovadaumale em Brasilia, que levao nome dele.

A familia autista é umafamilia- eu diria- muito solidéaria. Eu sinto isso. Vou contar um fato aqui que achel interessante.
Eu estive agora em Gramado, fazendo uma palestra sobre previdéncia e direitos dos trabalhadores, enfim, falando ai das
privatizagdes, da greve da Petrobras, e o plenario lotado. O Prefeito de Gramado... Vocés conhecem Gramado? Gramado
é uma cidade referéncia no Estado pelo seu estilo, jeito. E uma cidade com muito turista. Esta sempre lotada no fim de
semana.
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Ai o prefeito de Gramado pede a palavra. Vou dizer o nome dele aqui - ndo € do meu Partido -, Jodo Alfredo de Castilhos
Bertolucci. O apelido dele é Fedoca. Eu disse: "Posso chamar de Fedoca?' "Tem que me chamar de Fedoca, porque € o
meu apelido." Ele estavalé e ele deu um depoimento.

Ele deu um depoimento esponténeo e disse: "Olha, eu estava assistindo auma pal estra sobre diversos temas sobre a pessoa
com deficiéncia e falou a Berenice Piana de Piana e ele estava no plenario, e ela contou essa histéria que nés contamos
aqui. Ai ele selevantou e disse: "Olha, 0 Senador Paim..." Elacontou que chegaram e aqui nés construimos, mas deforma
muito esponténea e foi muito aplaudida, ai diz ele assim: "O Senador Paim € do Rio Grande e eu fiquel orgulhoso e tal.
Ele é meu amigo, mas, como sdo muitos partidos diferentes, eu queria que ele fosse mais meu amigo ainda." Mas foi téo
emocionante a declaracdo que ele deu falando da familia autista e da Berenice, que eu levantei, eu estava na Mesa, eu
o chamei de onde ele estava e nos abragamos, e eu cantei um pedacinho daguela misica do Roberto Carlos, "Amigos,
Amigos', porque o climalevou paraisso.

Ent&o, aproveito aqui, eu sei que la em Gramado eles estéo assistindo, o Brasil todo esta nos assistindo neste momento.
Ali&s, as pessoas pensam que aqui numa segunda-feira de manha nés estamos falando s6 para o Plenério. E claro que o
Plenério é importante, mas o Brasil estainteragindo aqui.

S6 como exempl o, ja chegou aqui... S6 seleciono algumas do e-Cidadania, o Artur Alvim de S&o Paulo: "Devemos nos
preocupar em dar umaboaqualidade de vidaaessaspessoas! V ejo que aM edi cina Preventivatambém deveriase preocupar
mais com essa doenga e prestar mais atencdo, por exemplo, a questdes alimentares e habitos|...]", o convivio dafamilia.
Eu leio sempre o0 que vem na integra aqui. Vamos falar muito das maes aqui.

Ana Paula, Rio de Janeiro: "Parabéns pelainiciativa do Senado de protagonizar essa discussdo.”
Ent&o, so algumas coisas que véo chegando e a gente vai falando.

E vamos de imediato agora para L uciane Mendes Hatadani, ativista autista, doutorada em Genéticae BiologiaMolecular.
V océ tem dez minutos com mais cinco, com mais a tolerancia da Mesa, se for necessario.

A SR2LUCIANE MENDESHATADANI - Muito obrigada.
Primeiramente, desculpe-me eu estou sem voz, mas,...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Estamos ouvindo bem.

A SR2LUCIANE MENDESHATADANI - ... se ndo conseguirem me ouvir, por favor...

Entdo, meu nome é Luciane Hatadani, eu tenho doutorado em Genética e Biologia Molecular pela Unicamp e eu sou
cofundadora da A utistic Cooperative, que € umainiciativarecém-criada para conectar ativistas autistas do mundo inteiro.
N6sjécontamos com mais de 600 membros espal hados pel o mundo todo. E umaorgani zago criada por autistas e formada
por autistas, em defesa de autistas.

Eu escolhi falar hoje, entdo, um pouquinho sobre alguns mitos que existem em torno do autismo e se existe ou ndo
embasamento cientifico paraisso. A primeira coisa que quem recebe diagndstico as vezes escuta muito & "Vocé ndo tem
caradeautista." N&o existe nenhum estudo cientifico, naverdade, que consiga correlacionar um conjunto de caracteristicas
fisiondmicas ou qualquer tipo ao autismo. Entéo, ndo existe isso de cara de autista. Autista tem todas as caras, todas as
formas.

Outra coisa que se diz muito e que eu ndo sei 0 quanto isso é disseminado para o publico em geral é que autista ndo
tem empatia. Empatia € essa capacidade que as pessoas tém de se identificar com o que as outras pessoas estdo sentindo.
Existem, na verdade, trés tipos de empatia. Existe a empatia cognitiva, que é essa habilidade de vocé olhar para uma
pessoa e saber 0 que elaesta sentindo, 0 que €la esta pensando. Existe aempatiaemocional, que é vocé sentir como agquela
pessoa sente, pensar como ela pensa. E existe a empatia compassiva, que é quando vocé se da conta de que uma pessoa
esta se sentindo mal, e vocé of erece gjuda.

O autistavai ter um pouco de dificuldade com o primeiro tipo de empatia, que € de olhar e identificar o que a outra pessoa
esté pensando, o que a outra pessoa esta sentindo. Mas, umavez gque nds sabemos o que esta acontecendo, nds temos toda
capacidade de nos identificarmos com esses sentimentos e de oferecer gjuda, quando necessario.

Outra coisa que se diz muito e em que as pessoas ainda acreditam muito é que autismo é coisa de crianga. Fala-se muito
em crianga autista. O autismo € uma diferenca neurol 6gica, ndo tem cura, por assim dizer, e € paraavidainteira. Entéo,
umacriangaautistavai setornar um adulto autista. E uma crianga autista que precisava de suporte vai setornar um adulto
autista que talvez também precise de suporte da mesma forma.

Uma coisaem que se acreditava muito é que autista era coisa de menino, que so criangas do sexo masculino apresentavam
autismo e, naverdade, isso tem sido cada vez mais desmistificado, porque as caracteristicas do autismo se apresentam de
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uma forma diferente nas meninas. E porque também néo se estava procurando autismo nas meninas. E hoje em diajase
falou em proporc¢es bem mais altas: seis paraum, quatro para um.

Hoje em dia, a Ultima estimativa é de que a proporcado seria de trés meninos para cada menina com autismo, e que essa
propor¢do ainda pode baixar mais ainda, caindo a dois para um ou talvez menos. E uma das coisas que influencia isso
€ que os instrumentos diagndsticos foram primariamente desenvolvidos para meninos. Ent&o, as meninas acabavam ndo
sendo diagnosticadas ou o diagnostico acabava sendo tardio.

Agoravou falar um pouquinho sobre algo que é meio complicado, porque as pessoas falam sobre 0 que causa o autismo,
o que faz com que uma crianca nasga autista. Na verdade, na verdade, acontece que o autismo tem um alto componente
genético, ele é altamente herdavel. Ha estimativas de herdabilidade... Herdabilidade € umamedidade o quanto davariacéo
pode ser explicado por genética e ndo por efeito ambiental, e existem estimativas entre 83% e 90% de herdabilidade para
todo o espectro autista.

Uma das primeiras hipéteses colocada para causa de autismo, que seria uma causa ambiental, foi o que se chamou de
mée geladeira, que seriam mées que ndo déo atencdo para os filhos, ndo déo carinho, ndo prestam atencdo e a crianca
se desconecta e se torna autista. 1sso ja foi desmistificado faz muito tempo. Isso foi baseado em psicandlise, ndo teve
nenhuma evidéncia cientifica e isso nédo € verdade. Os pais ndo tém culpa.

Uma coisa que se tem falado ha algum tempo mais |4 fora, mas aqui no Brasil também se tem comegado afalar € sobre a
guestéo das vacinas, que vacina causaria autismo. Essaideia vem desde 1998, com estudo feito por um médico chamado
Andrew Wakefield, e ele encontrou uma correl agdo entre autismo e vacinatriplice. Esse estudo causou um escandal o, um
movimento antivacinagdo em varios paises, e na verdade esse estudo foi fraudado mesmo. N&o é que ele esteja errado,
ele foi deliberadamente fraudado. Desde ent8o, existem dezenas e dezenas de estudos que ndo encontraram correlacdo
nenhuma entre vacinagdo de qualquer tipo e autismo de qualquer lugar do espectro.

Outro mito € de que autistando socializa e isso ndo é verdade. Naverdade, cada autista socializa do seu proprio jeito. Nés
nos comunicamos e socializamos de formas diferentes, da mesma forma que ndo autistas também sdo diferentes. Uma
formade socializacdo que tem sido muito importante para autistas € a socializacdo on-line, porque da aquela possibilidade
devocé tirar um tempo; quando vocé socializou demais, vocé pode se afastar, vocé desliga, é maisfécil do que vocé estar
numa situacdo em pessoa, mas isso também ndo impede que o autista socialize em pessoa. Eles se socializam também de
formas diferentes, mas de formaal guma autistas ndo se socializam. Sao formas de socializacdo e comunicacdo diferentes.

Uma coisa um pouco complicada também, que ainda se fala, € a questdo de rétulos de funcionamento. Entéo se falava
em autista de alto funcionamento, que seria 0 que alguns chamam de Sindrome de Asperger, e autismo de baixo
funcionamento, que seria o autistando verbal, com déficit de aprendizagem. E preciso ter muito cuidado com isso, porque
asvezes 0 que VOCe enxerga ndo € o que esta por trés. As vezes uma pessoa que pode ser rotulada de alto funcionamento
tenha mais barreiras e dificuldades que ndo sdo faceis de se enxergar e, damesmaforma, o que...

(Soa a campainha.)

A SRa LUCIANE MENDES HATADANI - ... a gente consideraria de baixo funcionamento tem qualidades e forcas
gue vocé ndo enxerga.

Outra coisa € dizer que autismo € uma doenga. Na verdade, no nosso grupo, nds seguimos o paradigma da
neurodiversidade, que € considerar os diferentes tipos de neurologias humanas como sendo parte da variagdo humana
natural e ndo como defeitos. E claro que vocé precisa separar 0 que € 0 autismo de o que é comorbidade, como a gente
chama, que sdo condicdes coexistentes, por exemplo, epilepsia; diferencas de aprendizagem e transtornos de ansiedade.
Esse tipo de coisa. Mas o0 autismo em si, de acordo com o gque nds seguimos na neurodiversidade, ndo € uma doenca.

Eu deixel, entdo, por Ultimo, 0 maior mito detodos, talvez um dos maisimportantes, de que os autistas ndo podem defender
0s seus proéprios direitos. Na verdade, € isso que nds queremos fazer. E uma coisa que a gente gosta de dizer muito & se
VOCé quiser aprender sobre autismo, pergunta para um autista. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Cumprimentos e parabéns
pela palestra da ativista autista, com Doutorado em Genética e Biologia Molecular, Luciane Mendes Hatadani. Muito
bem! Parabéns!
Agora, entdo, vamos para a Simone Franco, jornalista, mde de autista e Diretora Parlamentar do Movimento Orgulho
Autista Brasil.
A SR2SIMONE FRANCO - Bom diaatodos!
Bom diaatodas!
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Essas datas em que a gente celebra no autismo, dia 2 de abril, Dia Mundial de Conscientizacdo do Autismo; dia 18 de
junho, Dia Mundia do Orgulho Autista, sdo importantes para a gente celebrar os avancos que obtemos na nossa causa,
mas também sdo importantes para refletirmos sobre questdes em que precisamos avancar; problemas com os quais agente
aindaconvive e gque precisam ser superados, para que possamos, no caso dos autistas, colocé-los numa posi¢éo de respeito,
de dignidade, de tratamento dentro da sociedade.

Eu queriainiciar minha apresentagdo, Senador, trazendo uma situag&o muito triste que foi revelada pela entidade Human
Rights Watch. Essa entidade fez uma pesquisa, entre os meses de novembro de 2016 e marco de 2018, em 19 instituices
que abrigam pessoas com situagdes de mobilidade reduzida, distirbios psicossociais, deficiéncia mental, e revelou uma
situacdo chocante, que a gente até imaginava que tivesse sido abolida com alei antimanicomial: pessoas entulhadas... A
gente pode falar assim... Desculpa, mas € uma coisa... A gente vai até transmitir um video aqui, porque € uma situagdo
degradante, pessoas sem estimulo nenhum, sendo submetidas a tratamento desumano, com profissionais sem capacitacao
administrando medicactes de formairregular. Entdo, um quadro de descalabro total.

A gente precisaimaginar, pensar que muitas daquel as pessoas que estdo recebendo esse tratamento certamente sdo autistas
severos que estéo ali naguela condi¢ao, privados de minima condicdo digna de desenvolvimento, porque todo mundo tem
condi¢do de avancar, por menor que seja esse avanco, até nas questdes bésicas de vida. E a gente ndo pode esquecer desse
segmento. Devemos festejar aquel es autistas que conseguem evoluir muito, como a Luciane, Doutora em Genética. 1sso
€ maravilhoso! Mas a gente também néo pode se esquecer da outra ponta, que tal vez seja minoria dentro do espectro. Nao
sei. O senso talvez varevelar essa realidade que ainda desconhecemos.

Enfim, eu ndo vou me alongar e deixarei o video falar por si so.

(Procede-se a exibicéo de video. )
(Procede-se a exibi¢éo de video.)

(Procede-se a exibicéo de video.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem! (Palmas.)

A SR2 SIMONE FRANCO - E uma realidade muito dura gue a gente viu, mas € preciso a gente conhecer para
a gente cobrar mudancas. Os centros de referéncia que a gente defende, que a gente pleiteia, vao neste caminho: que o
Poder PUblico possa assumir sua parcela de responsabilidade, auxiliar asfamilias ao oferecer um centro em que os autistas
pudessem ir para fazer as atividades terapéuticas, atividades educacionais, ter a parte de salde garantida. 1sso é muito
importante.

Essa situacéo também é uma afronta ao Cédigo Civil, se agente pensar que o Codigo Civil determina que as pessoas com
necessidades especiais, com dificuldades de exprimir sua vontade ndo devem ser confinadas em institui goes como essas,
€las ndo podem ser privadas do convivio comunitério, do convivio familiar. 1sso € uma questdo importante.

Uma outra quest&o que tangencia essa situagdo mostrada pel o video é que muitas dessas pessoas que estéo nessa situacdo
seriam alvo de amparo pela curatela, que é um instrumento do Direito Civil em que, quando a pessoa na fase adulta,
na idade adulta, ndo tem condi¢des de exprimir sua vontade, de gerir os préprios atos da vida civil, enfim, alguém é
constituido pelo juiz para zelar por essa questdo patrimonial e negocial pel os interesses da pessoa. Essa questéo esta em
discussdo aqui, no Congresso. Precisa-se refletir sobre as mudangas que estdo sendo col ocadas com instrumento porgue,
em algumas situagles, ele, de fato, vai garantir uma protegdo maior para uma pessoa que ndo tem condi¢éo de exprimir
suas proprias vontades, de gerir de forma autbnoma sua prépria vida.

Com essas mudancas que estdo em discussao no Congresso, a curatela pode passar a constituir umamedidaextraordinaria,
ter umaduragdo restritae ser revista em prazos curtos. Entdo, vocé, de algumaforma, pode fragilizar um instrumento que
pode ser importante de protecdo para muitas familias, para muitas pessoas que ndo tém essa capacidade de manifestar,
de defender os seus préprios interesses.

Ent&o, € uma questao que a gente esta trazendo também para reflexdo, porque a gente sabe - a gente apoia 0 movimento
da deficiéncia de uma forma ampla hoje em dia -, estar caminhando em defesa da autonomia plena para exercer 0s atos
davida civil € uma questéo de afirmag&o politica muito importante. A gente sd tem que pensar se essa questdo se aplica
a0 universo geral dadeficiéncia. A deficiéncia € um segmento que tem muitas nuangas, muitas particul aridades.
Eu acho fantastica essa questdo da defesa da autonomia, mas a gente ndo pode esguecer que existe um segmento, por
exempl o, osautistas severos, que estdo nessa condi¢do, el es podem ser minoria, mas aminoriatem que ser ouvidatambém.
A gente tem que respeitar, a maioria tem umafor¢a maior, mas a minoria ndo pode ser esquecida.
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Entdo, agentetem querefletir sobreisso, € umaquestdo delicada. Essa questdo daflexibilizagdo dacuratela pode envolver
e ter uma repercussao até sobre questdes previdencidrias mesmo. A gente tem que pensar a questdo de pensdo e tudo.

Ent&o, € um assunto que esta em discussdo no Congresso, € muito importante e a gente precisarefletir sobre isso e pensar
sempre que a gente possa construir uma situacéo de sempre caminhar rumo & autonomia, & conquista de direitos, mas
sempre um respeitando o outro e levando em consideracdo as parti cul aridades que existem e que precisam ser observadas.

E isso. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.
Foi Simone Franco, jornalista, mée de autista e Diretora Parlamentar do Movimento Orgulho Autista Brasil.

Como eladisse, o video ddumaauladagana, davontade de vencer, de fazer acontecer, como aquelejovem ali demonstrou,
e aimportancia de termos estrutura paraisso. Por isso que vocés insistem muito no centro. Esperamos que avance. Como
vocé falatambém, é importantissima a questéo da previdéncia.

Muito bem!

Passo a palavra agora ao Bernardo Mendina de Souza Martinez, que é estudante.

O SR. BERNARDO MENDINA DE SOUZA MARTINEZ - Bom dia, tudo bem?

Sinto muito se ndo puder contribuir tanto quanto as pessoas que falaram antes de mim, no que diz respeito ao
compartilhamento de informagdes ou se vocés j& ouviram isso antes, mas € sempre bom poder informar pessoas gque ndo
tém conhecimento do meu caso. Eu sinto muito se ndo vou poder contribuir tanto com informagdes quanto a Luciane ou
a Simone, mas espero pelo menos estar sendo Util. Muito obrigado.

Bom dia para vocés. Meu nome € Bernardo Mendina de Souza Martinez, estudante do Colégio SEB Dinatos, estou no
ltimo ano do ensino médio e tenho 17 anos. Fui diagnosticado com autismo quando tinha um ano e onze meses, mas,
gracas ao diagndstico precoce e ao tratamento médico que eu recebi - no caso, a psicandlise - e a inclusdo social, eu
consegui reverter os principais sintomas do autismo e hoje estou tendo uma vida repleta de possibilidades, estou tendo
umavidanormal, muito semel hante a de qual quer adol escente de minhaidade. V ou a escola, tenho amigos, tenho animais
de estimacdo - um cachorro e trés gatos - e, ndo, 0 espaco hdo € grande, € um apartamento bem pequeno... (Risos.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Do cachorro e dos trés
gatos eu gostel. (Palmas.)

O SR. BERNARDO MENDINA DE SOUZA MARTINEZ - Obrigado.

Eu passeio varias vezes com o Brioche - o Brioche € o nome do cachorro, € um Shih Tzu, tem trés anos e € uma graga,
peludinho -, eu gjudo minha mée em casa, quando posso, por exemplo, fazendo chimarr&o e o café que elaadora, lavando
louca quando posso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Opa, chimarrao! Sou
obrigado a bater palmas de novo. Até chimarrao! (Palmas.)

O SR. BERNARDO MENDINA DE SOUZA MARTINEZ - Eu leio bons livros. Ultimamente, tenho lido os livros
do Gabriel Garcia Marquez, s6 faltaum. O problema é que esse Ultimo estd sendo bem trabalhoso para mim: O Outono
do Patriarca.

No colégio, sempre busco tirar notas altas, afinal, eu tive como irma uma pessoa que sempre foi uma aluna exemplar, a
Maria Jilia Mendina de Souza Martinez, minha irmé& um ano mais velho e, ainda assim conseguiu me botar de castigo
guando eracrianca.

Minha matéria preferida é Biologia. Ent&o, j& estou gostando, vocé tem bom gosto no que diz respeito a area. Aliés, eu
sempre meinteressei por seres vivos, comegou, quando eu eramenor, com 0s dinossauros, passou para os demais animais
e hoje eu gosto de estudar os seres vivos em geral.

Eu pretendo cursar Biologia, ainda ndo sei qual area da Biologia, numa universidade publica e depois pretendo me
especializar em policia criminal para elucidar alguns crimes. Se vai ser um perfilador ou perito, de fato, analisando
evidéncias mais concretas, ndo sei, estou pensando ainda.

Eu sou muito apegado a minha familia, ndo é mae? Minha méae e minha irma sempre me apoiam em tudo que eu quero
fazer, elas me gjudam quando necessario. E, apesar de o meu pai ter falecido, quando eu era bem jovem, quando eu tinha
mai's ou menos trés anos e a minhairma cinco, ou sgja, mais ou menos em 2004, porque foi antes de eu fazer aniversario,
em julho, eu, minha mée e minha irma temos uma conexdo muito forte, somos uma familia bem unida.
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Eu faco parte do Moab (Movimento Orgulho Autistado Brasil), nem sabiaque fazia parte, comegando nos eventos. Minha
méae é uma das diretoras desse movimento, eu acho muito importante contar a minha historia para o maior nimero de
pessoas possivel, paraver se em algo pode ser Util.

Apesar de ter sido diagnosticado com autismo leve, eu apresentava todos os sintomas que minha mae chama de
estereotipias: ecoldia, que, neste caso, seria repeticdo de palavras, dificuldade na linguagem, ja que eu s6 fui falar com
Seis anos, e 0 uso da genitora como instrumento para conseguir cumprir minhas vontades, além de outros. Essa Ultima
parte foi bem desagradavel para minha mae, porque eu a obrigava, por exemplo, a fazer uns desenhos. Agora, imagina
gue minha mée ndo desenha muito bem. Por exemplo, eu pedi umavez para €la desenhar um jacaré. O que ela desenhou
parecia tudo, menos jacaré. Outra vez, recentemente, pedi para ela desenhar o Brioche. Parecia tudo, menos o Brioche.
Eraparaser um Shih Tzu, ficou parecendo um espantalho. E eu também pegava namao dela paraindicar o que eu queria.

Hoje, tudo isso esté no passado, jAme resolvi diante de tudo. Bem, é verdade que eu tenho algumas manias, por exemplo,
gostar de falar sozinho, apesar de ndo fazer isso em publico, ndo porque eu me importo com a opini&o das outras pessoas
diante disso, mas porque a minha mae se incomoda com o que elas vao pensar. Eu ndo consigo dormir no mesmo quarto
gue a minha irma, exceto se eu estiver com muito sono e pegar no sono antes dela, porque ela faz uns barulhos bem
desagradaveis, além de ela falar umas coisas bem engracadas quando est4 sondmbula, como ontem, ndo € mae? Ontem,
por exempl o, ela estava sondmbula e fal ou paramim e paraminhamae: "Nossa, como vocés domem cedo!" Elafoi dormir
antes de nés. (Risos.)

Considero muito importante estar aqui hoje paracomemorar o DiaMundial do Orgulho Autistae paramostrar paramuitos
pais e maes que sempre h& esperancga, por mais dificil que sgja. Eu tenho um filho autista, e minha méae sabe o trabalho
gue eu dei para ela em muitos momentos, que eu poderia ndo ter dado.

Assim como minha mée nunca desistiu de mim, sempre buscou o melhor tratamento para mim, espero que os pais em
questdo ndo desistam de seus filhos. Desegjo que eles possam ter as mesmas oportunidades que eu tive ou até mais. E
sempre bom desegjar o melhor. E também desejo que esses autistas possam ser pessoas boas, felizes, saudaveis e cercadas
do amor das pessoas de suas familias.

Agradeco muito e obrigado por me ouvirem.

Muito obrigado. Sinto muito se eu ndo pude contribuir com informagdes tanto quanto a Luciane ou a Simone.

Parabéns para essas duas! Parabéns para o Fernando Cotta e parabéns para as pessoas que estdo falando muito bem!
(Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Bernardo Medida de
Souza Martinez, estudante, foi muito bem. Com toda a crise, eu quase ndo ando rindo, e vocé me fez sorrir vérias vezes.
Eu dei muitas gargalhadas, com o seu espirito, com o seu ato astral, contando o mundo real, como é. Quero dar mais
uma salva de palmas.

Parabéns! (Palmas.)

Se assim eu pudesse, quando fago minhas palestras, falar como €ele, porque a arte de quem faz palestra é se comunicar
com o Plenario. E o Plenério tem que sorrir, tem que bater palma.

Todos foram muito bem. Meus cumprimentos a todos.

Passamos a palavra agora ao Coordenador-Geral de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério dos
Direitos Humanos, Sr. Josué Ribeiro Costa da Silva.

Quero dar um elogio agui nesse aspecto, permita-me, Josué, porque todos sabem que eu sou oposi¢do, mas o Governo tem
sempre nesta Comissdo mandado seus representantes. Eu acho isso muito positivo. Toda vez que eu convoco, 0 Governo
manda seus representantes, participa dos debates. Ent8o, é uma satisfagdo enorme estar com vocé aqui.

O SR. JOSUE RIBEIRO COSTA DA SILVA - Quero agradecer naturalmente a presenca e, saudando o senhor, eu
saudo todos os demais Senadores.

Ficamuito dificil, néo no campo conceitual, ndo no campo tedrico, ndo no campo da politica publica, a gente ocupar esse
espaco nessa Mesa agora. O Fernando é um colega de trabal ho e eu tenho sempre discutindo essas coisas. O Fernando é
militante da questdo autista 24 horas por diael&no trabalho faz parte do diaele continuar discutindo a questdo do autismo.
Eu sou psicdlogo, e ele descobriu isso, e ndo tem sido uma questdo muito facil para mim porque ele estd sempre me
demandando na quest&o da psicologia. E todos conhecem o Fernando: "Exceléncia, como estaisso?"
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Qual a dificuldade a que me refiro? O papel que a gente ocupa de trabalhador da salde - que eu fui tanto tempo -,
trabalhador dos direitos humanos, ele acaba perdendo, se esvaindo diante dos depoimentos aqui apresentados. Ele acaba
sendo muito dificil diante dos exemplos aqui dados.

E ndo se trata de fazer defesa de governo, de A, de B, de C, essa ndo € a questdo, a questdo é central. Por exemplo,
guando aparece 0 video que apareceu ha pouco, e a gente teve a oportunidade de conversar com as pessoas da Human
Rights, inclusive com o Carlos, que € o pesquisador, isso é 0 qué? Isso éinaceitavel. Nao da para se pensar num pais dessa
populagdo, com esse tamanho, com essa economia, em que isso aconteca. Obviamente isso ndo € aceitavel.

E por que ndo é aceitavel ? Porque a gente esta falando de gente, a gente esta falando de gente. Mas, quando a gente
val se debrucar sobre essa realidade, e ai ndo se trata de defesa, é essa mesma realidade que nos mostra que ndo sdo
aquelas pessoas que sdo excluidas, a exclusdo, muitas vezes, é da familia daquelas pessoas. E ai, se nds temos um
governo democrético, nds estamos muito longe de ter um Estado democratico. O Estado brasileiro aindanéo € um Estado
democrético.

E ontem, como muitos aqui presentes, eu estava em casa assistindo aos jogos, fiquel o final de semana assistindo aos
jogos, ndo entendo de futebol, mas a selecdo gosto de acompanhar, e também minha mulher e meu filho gostam muito, e
eu estavaouvindo o Hino brasileiro, todos cantando, aemocdo. Ai natural mente aquelafrase que atodos chama a atenco:
"Verés que o filho teu ndo foge aluta." Talvez a gente pudesse comegar essa fala agui dizendo, lembrando que as mées
dos autistas ndo fogem aluta. E ai mais ainda a gente tem que os teus filhos, e aMesa é um exemplo disso, o0 Bernardo, a
L uciane sdo exemplos de pessoas com autismo que também ndo fogem a luta. E um dos lemas principais da pessoa com
deficiénciaé Nada sobre Nos sem NGs. Esse € um grande lema. Eu sou pessoa com deficiéncia, esse €0 nosso grandelema.

Mas eu preciso dizer também que parte dessas insegurancas, parte dessas incertezas que foram mostradas no video, estou
tomando o video como exemplo, e eu trouxe uma apresentacdo, mas ndo sei nem se faz muito sentido falar sobre isso,
gue sobre essa discussdo da curatela, por exemplo, aLBI jatem um posicionamento. O Brasil jatem um posicionamento
sobre essa questdo da curatela. O Cddigo de Processo Civil € de marco de 2015, e aL Bl é de julho de 2015. Essa questéo
dacuratela ja est4 resguardada pela legislacdo brasileira, assim como os model os de avaliagdo de que eu me encarreguei
e me comprometi com o publico presente, quando aqui estive, de trazer uma atualizagdo sobre isso.

Determinadas questdes que foram apresentadas pela Mesa, pela Luciane, pelo Bernardo, que tdo bem nos falou, sio para
mostrar que o processo de avaiagdo na sociedade brasileiraja é multiprofissional, a avaliagdo como mostrada no Brasil,
como pensada no Brasil ja é ampla. E esse é um debate interessante. E lidamos com uma sociedade, ainda lidamos e
somos membros de uma sociedade, e eu disse isso recentemente quando estive & na Comissao Intersetorial de Salde da
Pessoa com Deficiénciado Conselho Nacional de Salde, em que eu questiono: que Pais é esse em que nds vivemos e que
temos pessoas com seus carrdes grandes e poderosos que param diante daigreja para falar com Deus e colocam o carro
na calcada e impedem gue uma mée com deficiéncia cruze e va para essa mesmaigreja; gque uma mae com carrinho de
bebé circule? E esse pais da contradicdo que nos vimos. E um pais em que em um dado momento acontece uma tragédia
nacional, como aconteceu ha uns meses um incéndio em Sao Paulo, quando morreram varias pessoas, e quatro, cinco dias
depois foi feita uma campanha e arrecadaram 4 toneladas de alimentos. "Ah, é o pais da solidariedade.” Mas talvez sgja
0 mesmo Pais onde vivemos em gue nés ainda temos uma elite - e temos agqui 0 Senador que lutou avidainteira, € um
depoimento contraisso - que se recusa a abrir mao das suas proprias benesses.

O gedgrafo Milton Santos, de saudosa memaria, que nos ensina tanto até hoje, numa entrevistafamosa ele dizia: "Numa
radicalidade, ndo existe cidaddo no Brasil." E eledizia: "Porque nds temos umasélite que sé quer direitos, e uma popul agéo
gue so tem deveres. A cidadania pressupe direitos e deveres." Isso € uma constatacdo ébvia, isso esta posto. E a solucéo
para isso sd0 eventos como esse, sdo exemplos como o do Senador, como do Fernando, do Bernardo, da Luciene e de
todos aqui presentes, que procuram dedicar a vida para a mudanca disso.

Na minha época de universidade, a gente costumava dizer que o fundamental ndo era o respeito a diferenca, que isso
erapouco. O fundamental era a aceitacdo da diferenca. O respeito, as vezes, parece algo até narcisico, eu sou psicélogo:
"Vocélaeeu ca Nao, eu aceito, masvocé |4 e eu cA Eu aceito desde que vocé ndo mexa comigo, eu aceito desde que..."
Isso é o respeito. A aceitacdo € a convivéncia, € a construcao coletiva.
Eu preciso voltar para a apresentacdo, eu tenho uma tarefa que me foi incluida pelo Senador, de voltar aqui e explicar
como esta essa questdo da avaliagéo da pessoa com deficiénciano Brasil. Entdo, de modo breve, adeficiéncia é percebida
de diferentes formas ao longo do tempo. Todo mundo conhece e certamente vocés conhecem até melhor do que eu.
A questéo do autismo, paratentar juntar os dois universos. Uma das caracteristicas do Transtorno do Espectro Autistaéo
déficit considerével nainteragdo social - isso jafoi questionado aqui, mas em algumas situagdes isso ainda é verdade. A
complexidade dos sintomas, a diversidade de explicagles etiol gicas - isso tudo eu coletei por meio das conversas com
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o Fernando e nos sites. Muitas vezes, com auséncia de comunicaggo verbal, prejudicando ainda mais a interagdo social
deste individuo.

A extensdo das dificul dades enfrentadas pelo individuo, em nome da ciéncia, diferentes tipos de intérpretes.

(Soa a campainha.)

O SR. JOSUE RIBEIRO COSTA DA SILVA - A proliferaco de distintas e concomitantes atuagdes dos profissionais
envolvidos. Isso éfundamental, o Fernando deu um exempl o dainadaptacéo muitas vezes aparente, porque o filho dele fez
equoterapia. E fico imaginando o filho de outras pessoas que ndo sdo autistas quejafizeram judd, caraté, natagdo, voleibol.
O meufilho jaestanaterceiraescoladeinglés. E método, em grande parte, método. A teoriadapedagogiamodernadiz que
grande parte da populagéo € capaz de aprender qualquer coisa, depende de tempo e de método, e paciéncia natural mente.

Muitasvezes, deixa-sedeolhar o individuo e passa-se atratar do autismo, esquecem-se das pessoas, em funcdo do método.
Dividem-se saberes, graus de importancia. Concorda-se ai com a complexidade da sindrome, deleta-se a complexidade
do sujeito. Estamos falando de gente. E gente é téo variada, tao plural quanto existe.

N&o da para fazer essa discussdo aqui agora, nem cabe. Acho que parte dessas discussdes tém reflexo de uma nocéo
presente na cultura brasileira, que é ano¢éo de essencialista. Como se tivéssemos um redutor Unico, e a gente fosse feito
uma cebola. Esse é um exemplo da psicanalise, que vocé vai descascando, descascando e la no fundo tivesse aquilo que
definiria cada um. Ao logo da histéria, essa esséncia foi mudando. Jafoi em Freud a sexualidade, masjafoi em Marx o
trabalho, em Rousseau jafoi ateoriadabondade, em outrosjafoi aliberdade. Ent&o, essas teorias vao mudando ao longo
da histéria. Talvez o grande exemplo é o que nos faz aqui todos iguais é que somos todos diferentes, todos, mesmo os
gémeos - e ai temos a genética para nos ajudar nisso.

A concepcdo de deficiéncia nem sempre foi abordada na perspectiva de exigir das sociedades mudangas estruturais. A
deficiéncia era vistacomo um problema e uma quest&o da pessoa. E um 6rg&o... Eu ainda vou fazer uma planilha paraver
como Estados e governos lidam ao longo do tempo da histéria. E ai a gente volta para o que me traz aqui, inclusive por
conta do cargo que ocupo, a questéo da deficiéncia, dos model os de avaliagéo.

O Brasil éreferénciainternacional paraessa discussdo daavaliagdo. O Brasil tem uma perspectiva bastante avancada. Nos
temos a CIF, e ai haum dado interessante. O conceito de deficiéncia presente na LBI:

Pessoas com impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, eminteracéo
comdiversas barreiras, essas limitagdes podem obstruir sua participagéo plena e efetiva na sociedade em
igualdade de condi¢bes com as demai s pessoas.

Eu jadisseisso e costumo dizer - eu sou uma pessoa com deficiéncia - que ser deficiente ndo € o meu principal problema.
O meu principal problemaémorar num pais que ndo € acessivel. Esse éaminhaprincipal dificuldade. E minhadeficiéncia
€ leve. Essas desordens de fala sdo do pensamento, ndo séo fisicas, sdo de outra natureza.

A avaliagio dadeficiéncia. De modo breve, em 2007, foi criado um grupo detrabalho pela Presidéncia. Em 2013, o indice
de Funcionalidade Brasileiro. Lembrem-se que é o IFBr... Depois, em 2015, a Lei Brasileira... Em abril, foi criado um
Comité, jAem 2016. Em 2018, o Modelo de Avaliagdo entraem vigor pelaLBI. A CIF, que é aquele Cadigo I nternacional
de Funcionalidade. Em 2012, o Conselho Nacional de Salide fez essa Resolugdo 452, que diz que o CIF deveria ser
utilizado no Sistema Unico de Salde, inclusive na salide suplementar - em 2012. Em 2013, a Lei Complementar sobre
aposentadoriadefine também que adeficiénciadeveriaser avaliadaapartir do CIF - entéo, desde 2013. Em 2015, apolitica
brasileira, pela sancdo. Em 2018, a entradaem vigor daLBI.

(Soa a campainha.)

O SR. JOSUE RIBEIRO COSTA DA SILVA - Como era antes? De modo breve, modelo hegeménico... E ai ha um
quadro: no Modelo Médico, define-se o atributo na pessoa, €, no Modelo Social, a deficiéncia passa a ser percebidacomo
um produto de barreiras fisicas, organizacionais e atitudinais presentes na sociedade.

Por conta do meu tempo, vamos agilizar aqui.

A lutade nos... Esse é 0 art. 2°. Esse é o decreto. A composicao de um Comité para avaliar a questdo da deficiéncia. Os
instrumentos que sdo avaliados.

Vou passar mais rapidamente.

A situacdo atual. Fase 1, do instrumento de avaliac8o das deficiéncias j& esta concluido, que chamamos de Avaliacéo de
Contetdo. A Fase 2 sera feita junto com a Fase 3, modo qualitativo e quantitativo. O IFBr... Esta é aamostra: 3.457. E
aqui é um conjunto de politicas publicas para as pessoas com deficiéncia
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(Soa a campainha.)

O SR. JOSUE RIBEIRO COSTA DA SILVA - Esses s30 os federais. Os direitos assegurados a vida digna, qualidade,
0 acesso...

Por conta do tempo, eu vou guardar algumas informagdes para o debate.
Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem.

Meus cumprimentos a0 Sr. Josué Ribeiro da Costa Silva, Coordenador-Geral de Promog&o dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos.

Sobre esses decretos que sairam agora, eu havia dito aqui ao Fernando que comentei na tribuna, de forma positiva. Nao é
SO ter o Estatuto, mas tinha de ter avangado na regulamentacado. E eu fiz um discurso nesse sentido.

Falta nesta Mesa ainda, porque ela chegou depois, a Sr2 Silene Santana.
Silene, eu queria convida-laaencerrar esta primeiraMesa. Silene Santana é funcionaria publica.

A SR2 SILENE SANTANA - O que eu tenho para falar tem muito a ver com isso que acabou de ser apresentado.

Vendo essa apresentacdo, chamou-me muito a atencdo principalmente sobre a minha histéria. Eu fui diagnosticada,
diferentemente do Bernardo, aos 33 anos de idade com Sindrome de Asperger, que é autismo leve, einfelizmente ndo foi

em Brasilia. Aqui em Brasiliando existe autista adulto, por qué? Porque a gente vai aos médicos, eles olham paraanossa
caraefalam: "N&o, vocé ndo € autista, porque vocé esta olhando no meu olho." Como é isso? "V océ esta falando comigo
normalmente. 1sso ndo existe. Vocé trabal ha, vocé é servidora publica, vocé estuda, faz faculdade..." E isso porque eu ndo
sou casada; se eu o fosse, seriapior. "N&o, vocé pode ter tudo, menos autismo".

Eu tive de ir procurar a ajuda de um dos maiores especialistas em autismo do Brasil, o Dr. Estevéo Vadasz, da USP.
Ele me deu o diagnéstico, que nédo é aceito em Brasilia. Existem todas essas leis, mas eu ndo costumo dizer que ndo
consegui nenhum direito. O Unico direito que eu consegui até hoje foi o do estacionamento, da vaga especia. E eu ja
tenho o diagndstico ha cinco anos. Infelizmente, esse é o Unico direito que eu consegui aqui em Brasilia, porque 0 meu
diagndstico ndo é reconhecido; ou sgja, ndo adianta a gente ser diagnosticado, porque a gente ndo € visto mesmo assim.

Esta reunido estd acontecendo pelalutados pais. Eu admiro muito que os pais sejam bastante coraj0sos e vao atrés desses
direitos para os seus filhos, porque muitos autistas adultos estédo numa condi¢do muito pior. Hoje eles sdo adultos - eu
conheco alguns com 45 anos, 50, 30 -, estdo morando com 0s pais, ou com a mae aposentada ou vilva, ndo trabalham,
ndo estudam, ndo conseguem se formar numa faculdade, néo namoram, ndo saem de casa. A Unica coisa que eles fazem
éficar nainternet e ver filme em casa. Eles ndo tém vida social. Eu s6 trabalho. Felizmente, eu consegui isso. Trabalho a
duras penas, mas conheco vérios autistas adultos que, mesmo com diagnastico, ndo conseguem fazer parte davida social.

Eu tenho orgulho defalar que eu sou autista. Por isso, eu estou aqui hoje me abrindo. Tenho orgulho de estar aqui falando,
mas, saindo por essa porta hoje a tarde, eu tenho de trabalhar. Sou servidora do Tribunal de Justica do Distrito Federal
ha seis anos. Eu néo era diagnosticada na época em que eu passei no concurso e infelizmente ndo posso dizer no meu
trabalho que eu tenho orgulho de ser autista, porque eu jafui discriminadano meu trabalho. Hoje estou em outro lugar, em
gue ninguém sabe que eu sou autista, porque la eu ndo posso ter esse orgulho de falar, porque ninguém acredita, ninguém
aceita que um autista possa trabalhar. Ninguém aceita que um autista possa fazer faculdade. Hoje eu tenho aulana UnB,
eu faco Pedagogia, e também ndo posso falar que eu sou autista, porque sendo a professora fala: "N&o, mas vocé vai ter
defazer trabalho em grupo, junto com todo mundo. V océ ndo pode usar a sua doenca como desculpa." Elafalaassim para
mim. Eu tenho de ficar ouvindo essas coisas. E 0 que eu fiz? Preferi guardar esse orgulho s6 comigo, dentro da minha
casa, com aminhafamiliae com os meus amigos autistas. E, aqui, hoje, eu deixo este diaparame abrir paravocés, porque
eu acho que vai gjudar muitas pessoas. Se eu estou falando bem assim, foi muito treino...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - E estafalando muito bem
mesmo. Que bom! Superando obstacul os!

A SR2SILENE SANTANA - Obrigadal

Eu fiz trés anos de teatro quando eu era adolescente, estava saindo da inféncia, porque eu queria ser palestrante. 1sso
me gjudou a estar agqui hoje falando com vocés, apesar de tanta discriminago. Porque o diagndstico sd me trouxe isto:
discriminag@o. Os meus direitos... A partir do diagnéstico, eu comecei a sentir a discriminagdo, o preconceito. Foi muito
triste para mim, porque eu tirei um peso das minhas costas ao descobrir por que eu era téo diferente, ndo me sentiamais
culpada de ser t8o diferente assim, mas, a0 mesmo tempo, quando eu falava com as pessoas, era muito triste, porque elas
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olhavam paraa minha cara e ndo acreditavam; ou sendo falavam: "Quer ser coitadinha..." Eu hunca usei nada disso como
desculpa na minha vida. As pessoas precisariam respeitar mais as diferencas entre si e principalmente o diagnéstico do
médico.

Aqui em Brasilia, narede publica, para a gente conseguir ser aceito, temos de passar pelo SUS. Tudo aqui é pelo SUS
- em Brasilia e no Brasil inteiro. Ent&o, se ndo existe médico particular que atenda o autista adulto, imagine pelo SUS.
Ai é que agente ndo consegue mesmo nenhum direito.

Eu tive de sair da faculdade para conseguir o meu diagndstico e voltel para afaculdade novamente parafazer provaoral,
trabalho sem ser em grupo... Ai sim eu consegui voltar para afaculdade para poder terminar - s6 faltaum ano. Eu jafalel
gue fago Pedagogia. E foi por isto que eu fui atrés de diagnostico: para tentar terminar a faculdade. Mas o diagnostico
trouxe outras coisas, 0 que realmente foi um susto paramim. A gente costuma ser ingénuo, ndo é, Bernardo? Acreditar,
pensar que as leis funcionam...

Eu posso dizer que existem muitos autistas... Todo mundo j& trabalhou com um autista, ou ja estudou com um autista,
ou até ja namorou um autista, sO que ninguém sabe. Se as pessoas virem as caracteristicas, principal mente das meninas,
gue sdo muito diferentes do que é falado que é um autista, vao ver que elas ja conheceram de perto um autista, porque
0 autista € bem comum na sociedade, sd que ele ndo é visto. Ele estd ali escondido. As pessoas nem lembram... "Ah, ele
S0 é estranho.” "Ah! Ele étimido." JA me chamaram de timida.

(Soa a campainha.)

A SR2SILENE SANTANA - A gente esta, sim, na sociedade, s6 que a gente é daguele jeito, como se fosse escondido.
Mas a gente esté di. A gente presta atencdo em tudo que acontece e a gente quer participar. Eu acredito que isso vai a
cada dia melhorar mais, porque os pais dos autistas mais severos e das criangas que estdo nascendo autistas estdo indo
atrés dos direitos. E isso eu acho elogiavel, porque, se ndo fossem eles, eu nem estaria aqui falando. Para eu estar aqui
hoje, alutafoi grande. Nao foi facil paraeu estar aqui conversando com vocés.

E muito ,emocionante paramim. Eu até queria expor mais €oisas, mas eu Ndo posso justamente para ndo ser téo criticada
depoais. E isso. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, muito bem!
Silene Santana, funcionéria publica e também autista, que deu aqui o seu depoimento de vida. Meus cumprimentos!

Eu pediria que esta Mesa agora retornasse ao plendrio e vou convidar a segunda Mesa para fazer aqui as suas exposigoes.

Segunda Mesa: Amanda Paschoal, Conselheirado Moab, estudante da UnB e artista pléstica - sgjabem-vinda; Francisco
DjalmadeOliveira, Conselheiro do Conselho Nacional dos Direitos daPessoacom Deficiéncia(Conade); Igor de Andrade
Ceolin, estudante; César Martins, Coordenador do Moab e pai de autista; Luciano Pereira, advogado da AMA/DF e pai
de autista; Ana Paula Gulias, mae de autista, titular da Geréncia de Atendimento as Pessoas com Autismo do Governo
do DF. (Palmas.)

Eu falei aqui com o Fernando Cotta, e ele me lembrou de que ele tinha no celular algumas fotos de como tudo comegou.
Ele esta se lembrando das fotos. Vamos deixar as fotos no painel - sdo quatro ou cinco. Eu estava de cabelo pretinho
naguela época e era um pouguinho mais magro.

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Vocé também. Esta com
o seu filhdo no colo. Ali foi aprimeiravez em que o Congresso ficou azul. Foi nessanoite. Estamoslaem cima. (Palmas.)

Boa lembranca, meu amigo, Fernando Cotta. Como dizem, sdo tempos que ndo voltam mais, mas 0s momentos ficam
gravados.

O SR. FERNANDO COTTA - As conquistas continuam e so v@o aumentar, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Demacrética/PT - RS) - Quem tiver algum video,
figue bem avontade. Saem as fotos, e entra o video.

Deimediato, a Conselheirado Moab, estudante da UnB e artista plastica, Amanda Paschoal.

A SR@AMANDA PASCHOAL - Bom dia

Eu vou pedir desculpas se eu estourar o tempo, mas vocés foram falando tanta coisa que eu tive de acrescentar agui o
gue tenho de falar também.
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Sem problema.

A SR2 AMANDA PASCHOAL - Entéo, o que € o Dia do Orgulho Autista? O que significa orgulho autista? Primeiro,
vamos entender o que significa o orgulho no contexto que a gente apresenta aqui, que é o mesmo contexto do orgulho
negro, do Movimento Black Power; do orgulho gay; do orgulho de diversos movimentos politicos. E aqui é importante
perceber que orgulho é o oposto de vergonha.

E possivel perceber, éago muito comum, em todas as culturas que foram subjugadas por outras culturas, col onizadas, que
elastiveram as suas caracteristicas definidas como coisas negativas pela cultura... Por exemplo, uma coisa por que quase
todas as culturas passam: percebi que sempre ha preconceito de achar que o outro é preguicoso. Qual era o preconceito
gue havia com os indios? "Ah, porque os indios sdo preguicosos." Qual era o preconceito que havia contra os negros?
"Ah, porque 0s negros s80 preguigosos.” E h& o preconceito também com as pessoas com deficiéncia de achar que elas
s30 preguigosas. Ha expressdes, como, por exemplo: " Se fazer de coitado é dar uma de jo&o sem brago." Se vocé esta se
apoiando em algo, esta dando uma descul pa, esta usando isso "de muleta’.

E eu acho engracada essa expressao "de muleta’, num tom pejorativo, porque mul eta € uma coi sa que proporcionaa pessoa
com dificuldade de locomog&o poder andar mais, poder fazer mais coisas; € 0 oposto de preguica. Imagine se a gente
substituisse por algum outro objeto que também tivesse amesmafuncdo s que para outra parte do corpo, como os 6cul os:
"Nossa, pare de dar desculpa, vocé estd usando isso de 6culos." (Risos.)

Ent&o, a gente tem o dobro do trabalho do que a maioria das pessoas tem, e ainda chamam a gente de preguicoso e de
coitadinho, achando que a gente esta se aproveitando.

A vergonha sempre foi caracteristica da opressdo, como, por exemplo, pelas suas caracteristicas, as mulheres sdo
envergonhadas, sendo consideradas mais fracas, mais frégeis, de pior qualidade. Essa € uma caracteristica do machismo,
como: "Coisa de menininha é uma coisainferior." "V océ joga com umagarota’, entdo, quer-se dizer que vocé jogamal.

E, em relagdo ao autismo, também isso acontece. Os artistas sdo envergonhados por suas caracteristicas. Por exemplo, 0s
movimentos repetitivos, comportamentos repetitivos de balancar as méos, de balancgar o corpo sdo comumente associados
pela cultura como uma falta de inteligéncia, uma coisa a ser consertada. "Se vocé ficar repetindo a mesma coisa um
milhao de vezes, isso € uma coisaruim, é um sintomaa ser corrigido." Entéo, essas pessoas sao envergonhadas no ambito
familiar... "Garotinho esquisito." "Garotinho retardado." "Olha sd como ele se comporta." "Olha o que ele faz." E isso
ocorre até no nivel institucional. Estamos falando aqui de escolas, faculdades, mercado de trabalho, pessoas que ndo
aceitam as caracteristicas autistas e acham que essas caracteristicas fazem de nos pessoas inferiores, nos envergonham.

E um exemplo muito gritante disso foi o do psiquiatra Ivar Lovaas, que criou a andlise de comportamento para autistas.
E o objetivo dele era que autistas ficassem indistinguiveis de seus pares, indistinguiveis de qualquer outra pessoa. Ele
trabal havaparaque o autistando se parecesse diferente e usava coi sas como choques el étricos paraque acriangcaprocurasse
0 abraco de umapessoa, haviaespancamento, e adeixavaamarradanacamapor variosdias. E elediziaque estavafazendo
isso pelo bem dos autistas e que, se ndo fizesse isso, iriaficar muito pior. E um monte de gente foi na conversa dele na
época. Até hoje em dia, se vocé procurar lvar Lovaas no Google, s metade dos resultados vai mostrar que ele realmente
torturou autistas. E muitos vao dizer: "Ah, muito bem, o criador da ABA, parabéns paraele!”

Outro aspecto que se pode mencionar € que o Lovaas também trabalhou, com menor importancia, num outro projeto
da UCA (Universidade da California), que foi o chamado Feminine Boy Project, em que os pesquisadores procuravam
garotos, tratavam a homossexualidade como uma coisa a ser prevenida de forma comportamental. E, no atendimento,
eles diziam: "Se 0 seu menino faz dez dessas coisas, como brincar de bonecas, prefere brincar com meninas, possui
comportamentos afeminados, por assim dizer...", era para procuréalos para fazer o tratamento experimental. E ai eles
botavam os meninos para brincar num local em que havia tanto os brinquedos de menino quanto os de menina. E améae
latinha de ignorar o filho enquanto ele estivesse brincando com os brinquedos de menina e s6 dar atencdo paraele seele
estivesse apresentando comportamentos ditos masculinos.

Em um dos casos, um garoto chegou a fazer pirraca, a gritar, a brigar com a mée, pedindo por favor para que ela desse
uma atencdo para ele. E ela o continuava ignorando. E se disse que era para continuar esse tratamento em casa, que
dessem a ele umas fichinhas: vermelhas, para quando tivesse um comportamento feminino, e azuis, para quando tivesse
um comportamento masculino. E ai davam as fichinhas. A fichinha azul poderia ser trocada por coisas depois, como
doce ou alguma coisa que a crianga quisesse, e, as vermelha eram trocadas por castigo; as vezes, dependendo dafamilia,
a crianca até apanhava, tortura mesmo. E ai logo, felizmente, pouco tempo depois, a homossexualidade saiu do DSM.
Ent&o, eles ndo tinham mais como sustentar aquel e projeto, que foi encerrado. Mas, mesmo assim, paraas 11 criangas que
participaram, eles disseram que ndo funcionou, muitas desenvolveram depressdo e se suicidaram depois.
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Quem conhece a andlise do comportamento, pode ver como € parecido. "Ah, vocé da uma coisinha boa, se a crianga ndo
Se comportar como um autista, se ele ficar paradinho na cadeira, sem se mexer, sem rodar; tem que olhar nos olhos, tem
quefaar daformacerta; ndo pode repetir amesma coisaum milh&o de vezes. Ai vocévai dar afichinhaboa, ou afichinha
ruim." Mesmo que a andlise de comportamento, hoje em dia, ndo use el etrochoques, nem espancamentos, €ssas C0iSas...

A Michelle Dawson, que é uma pesquisadoraautista, num artigo em que fala sobre a questéo ética, afirmaque, nesses dois
casos, tanto no do ABA, quando comegou, quanto nesse do Feminine Boy Project, o problemanéo € somente avioléncia
Claro, esse é um problema muito grande, mas € preciso ver como as caracteristicas femininas sdo associadas a coisas
ruins que devem ser eliminadas, assim como as caracteristicas dos autistas S0 associadas a coisas ruins que devem ser
eliminadas, por exemplo: "Vocé é ruim por agir como um autista, € uma coisa de que vocé deve se envergonhar e deve
suprimir." Entdo, imagine o equivalente, se isso tivesse continuado até hoje em dia... "Olha, para vocé ser uma mulher
de sucesso, vocé ndo pode ser feminina, vocé ndo pode gostar de maquiagem, vocé ndo pode ter jeito de garota. O seu
sucesso depende de qudo mais masculina vocé pareca.” E pior, para alguns, imagine se, para ter acesso aos direitos mais
fundamentais, vocé precisasse parecer com outra pessoa que vVocé ndo €, como no caso aqui, que ja foi mostrado, sobre
direitos mais simples das pessoas autistas, das pessoas com deficiéncia, em que é cobrado que a gente sgja outra coisa
para conseguir direitos basicos fundamentais de qualquer ser humano.

(Soa a campainha.)

A SR2 AMANDA PASCHOAL - Entdo, o orgulho significa que a gente vai jogar essa vergonha pela janela. Eu tenho
orgulho de ser quem eu sou. Eu vou me balancar, eu vou repetir as mesmas coisas um milhdo de vezes, eisso ndo podetirar
os meus direitos humanos. Vocé ndo pode exigir que eu seja outra pessoa para poder ter acesso ao suporte da sociedade
gue todo mundo tem.

A gente fala que independéncia é umafaécia... Por exemplo, falou-se, 1a no video, que aguns precisam de gjuda parair
ao banheiro. E ai vocé pensa: quando agente precisair ao banheiro, agente ndo vai ali ao mato, cavaum buraco... A gente
compraumaprivada, que foi fabricada; agente usaum papel higiénico, quefoi processado por umafabricade papel - ndo
Sei quantos processos quimicos sdo necessarios para transformar uma arvore em papel higiénico; agente usa o sistemade
encanamento que foi construido por milhares de pessoas; e ainda existe a Caesh, que é um sistema do Governo. Ou sgja,
a gente precisa de milhares de pessoas, até mesmo do Governo, parair ao banheiro. (Risos.)

E isso éfeito por todas as pessoas, mas, se apessoa precisade gjudaparair daqui até o banheiro, ai pronto: "Ai jaédemais,
ai ndo pode!" Néao faz sentido uma coisa dessa. Quando a gente tragou essa linha de que essas necessidades sdo aceitavels,
e aquel as ndo; de que vocé precisa modificar quem vocé é para conseguir ter direitos?

O orgulho busca autoafirmacéo, empoderamento, aceitagdo. E existe uma tendéncia - ndo sei de onde surgiu isso; eu
vou ter que pesguisar - de algumas pessoas acharem que essas coisas S80 muito passivas, como: "Sim, eu aceito que
vocé é autista, mas eu fico agui, eu ndo mudo uma virgula de nada, continua tudo do mesmo jeito." N&o, para aceitagéo,
autoafirmagdo, orgulho, a gente precisa fazer mudangas enormes na sociedade, na estrutura. Para 0s negros conseguiram
sair de um sistema que era de escraviddo, em que eles eram considerados como objetos a serem usados como gado, as
vezes, até pior do que um animal, para conseguirem ser uma pessoa reconhecida, com igual dade de direitos e deveres, de
oportunidade, foi preciso uma mudanca profunda no sistema, na constitui¢éo da sociedade, em todos os &mbitos. Assim
também deve ser com as pessoas com deficiéncia.

Os autistas sd vao conseguir alcancar a aceitacdo, ainclusdo, a afirmacéo de quem eles sdo com mudancas profundas na
nossa sociedade, em como ela esta estruturada. 1sso vai desde o &mbito do macro, do que o Governo faz dalegislacdo, até
0 ambito do micro, quanto ao fato de a pessoa chegar efalar, por exemplo: "Mas ele ét&o bonito! Vocé tem certeza de que
ele é autista?' H4 mudancas profundas na sociedade que tém de ser feitas. E, as vezes, mudanca até mesmo num habito
estético. Foi preciso haver o Movimento Black is Beautiful para que as pessoas reconhecessem o negro como bonito,
porgue ser negro era visto como um erro do ponto de vista estético. E a gente esta precisando também ver o autistacomo
uma pessoa cujos comportamentos ndo sdo sinal de pouca inteligéncia, ou um momento de crise ndo é o que determina
as habilidades da vida dele toda.

Quanto a questdo da autoafirmacao, falou-se aqui que o slogan do movimento das pessoas com deficiéncia é "Nada sobre
néssemnoés'. A gente entende que a pessoa com deficiéncia é amaior entendida das suas necessidades, do que elaprecisa.
E para isso a gente precisa de comunicagdo e autonomia. A autonomia é um direito humano; n&o é independéncia. O
Stephen Hawking precisava de gjuda, de suporte para tudo o que ele fazia, mas ele podia ter escolhas sobre avida dele,
eisso € autonomia.
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Para isso, a gente também precisa de uma coisa que no Brasil esta faltando muito: comunicacdo alternativa, porque nem
todas as pessoas vao se comunicar daforma oral, como a gente estd se comunicando aqui; €las precisam ser ouvidas e é
preciso haver outras formas de comunicagdo para que a vontade delas seja expressa. Nao da para identificar: "Ah, elas
ndo tém como expressar a vontade." E ai se cruzam os bragos. A gente tem de buscar uma forma de €elas expressarem
a vontade delas. Ninguém é isento de vontades, ninguém € uma concha vazia com nada na cabeca. Mesmo um autista
com deficiéncia intelectual, com epilepsia e tudo mais que vocé possa imaginar pode atingir formas de comunicacdo
alternativas e expressar a vontade, mesmo que a vontade dele seja de que outra pessoa decida alguma coisa por ele.

(Soa a campainha.)

A SR2 AMANDA PASCHOAL - Eu gostaria muito de ouvir menos sobre cientistas e mais sobre autistas que
protagonizaram movimentos de lutas pel os seus direitos. Eu gostaria de ouvir mais sobre a Temple Grandin; sobre a Amy
Sequenzia, que é um autista ndo falante, por tudo o que eu disse sobre epilepsia, auséncia de fala, deficiénciaintelectual;
sobre a Amy Feist, e tantas autistas que lutam pelos seus direitos. Eu gostaria que fossem a principal fonte de referéncia
guando sevai falar sobre autismo. Por exemplo, eu disse que o Lovaasfaziatortura, e as pessoas acreditavam nele. VVocés
sabem o que os cientistas estdo real mente fazendo? V océs tém nocéo de como elestratam os autistas e 0 que el esrealmente
fazem?

Entdo, como foi dito, o autismo é uma variagdo neuroldgica natural. A mestre em evolugdo ali pode dizer que variagdo
genética é o principal componente para que qualquer espécie evolua. Mas a gente fez esse negdcio de dividir: "Essa
necessidade precisa dessa gjuda, tudo bem; e dessa gjuda, ndo." O ser humano € socia, a gente ndo vive sozinho. Entéo,
guando agente tem essavariagéo, no caso, neurol égica, em que paranos € negado o direito, isso é umadeficiéncia. Ndo ha
um defeito nagente; € um problemada sociedade, e asociedadefoi feitaparaservir as pessoas. Entdo, ndo existem pessoas
inGtei s na sociedade; existem sociedades indteis para certas pessoas. Kirk, um dos meninos submetidos ao Feminine Boy
Project, desenvolveu depressdo e se matou quanto adulto. Muitos aqui passaram por terapias normalizadoras, procurando
distinguir caracteristicas autistas, passaram por humilhacfes na sua familia, dizendo que eles ndo podem ser autistas,
ter tragos autistas. Ai desenvolvem estresse pds-traumético, sindrome de Burnout, transtorno de ansiedade, depressdo e
muitos outros problemas.

Entdo, a gente vai para o final, que é o empoderamento, que é fazer tudo isso acontecer, dar voz aos autistas, mudar
a sociedade profundamente em todos os seus &mbitos, micro e macro, respeitar o autista como autista, com suas
caracteristicas autisticas e... (Pausa.)

Deu branco.
Quero terminar agqui dizendo que, mesmo que todo mundo diga o contrério, eu tenho orgulho de ser autista, dos meus
instintos, daminha ecolalia, de repetir as coisas. E eu ndo vou me envergonhar disso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Amanda
Paschoal, Conselheirado Moab, estudante daUnB e artista plastica. Terminou com afrase: "Tenho orgulho de ser autista".
Muito bem.

De imediato, Francisco Djalma de Oliveira, Conselheiro do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(Conade).
O SR. FRANCISCO DJALMA DE OLIVEIRA - Bom diaatodos e atodas.

Eu quero fazer, inicialmente, uma saudacdo ao Senador Paulo Paim, parabenizar e agradecer por todaaluta que o Senador
tem empreendido em favor da causa da pessoa com deficiéncia e também por sempre lembrar do Conade. Ja estivemos
aqui em algumas ocasides. E o0 Conade...

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - O Conade semprefoi, do
inicio ao fim, um construtor de tudo que ha de bom neste Pais nessa rea.

O SR. FRANCISCO DJALMA DE OLIVEIRA - Muito obrigado.

O Conade é constituido por representantes do Governo e da sociedade civil. E um 6rgéo independente, emboravinculado
ao Ministério dos Direitos Humanos, mas um 6érgéo que se constitui, portanto, com representacdo da sociedade civil.

Além de Conselheiro do Conade, sou Diretor da Associacdo de Pais, Amigos e Funcionérios com Deficiéncia do Banco
do Brasil e da comunidade. N6s temos varias pessoas, colegas do banco, que sdo pais de autistas e alguns funcionarios
autistas. Entéo, € importante a gente perceber essa ascensdo, essa conquista de varios autistas - e aqui estou extremamente
emocionado e feliz por ver nas duas Mesas varias pessoas com autismo inseridas na sociedade, no mercado de trabal ho.
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Isso é extremamente importante. Temos, no Banco do Brasil, funcionérios autistas que também comegam a compor a
nossa associagdo. 1sso enriqueceu muito todo esse nosso olhar para a questdo do autismo.

O olhar do Conade para a sociedade, para as pessoas com deficiéncia, como o préprio nome e a fungéo dele exigem, é
fazer com que o Estado brasileiro cumpra o seu papel estabelecido nasleis em varios dispositivos legais deinsercdo socia
da pessoa com deficiéncia, de inser¢do na escola, de direito a salide.

Entdo, dos vérios componentes da vida que o Estado precisa prover, o Conade € esse 6rgéo fiscalizador ou um 6rgao de
controle social, como a gente fala, de todas essas questdes que estdo inerentes aos direitos da pessoa com deficiéncia. A
gente briga por esse direito.

Temos vérios exemplos de luta que o Conade empreendeu. Particularmente, uma agdo muito frutifera e recente que
empreendemos foi a luta para que ndo fosse cobrada mensaidade das pessoas com deficiéncia. N&o sei se vocés
acompanharam isso. Houve umaADI (Ac&o Direta de Inconstitucionalidade) que chegou ao Supremo Tribunal Federal, e,
por meio dalutado Conade, nds conseguimosfazer com que elando fosse aceita. Hoje nenhumaescolapode cobrar amais
por uma pessoa com deficiéncianaescola. Entéo, essafoi umaconquista, gragas aessanossaluta, também, evidentemente,
com Varios setores que empreenderam conosco.

Com relag8o ao autismo em si, em algumas ocasifes, eu ja estive discutindo com alguns colegas que, as vezes, querem
colocar "pessoas com deficiénciae autismo”. Até conversei com o colega Vinicius, um militante que esta aqui haplenaria,
sobre esse assunto e com outros colegas. O que a gente observa é que é importante para 0 movimento com autismo se
enxergar nos préprios dispositivos, como naL el Brasileirade Inclusdo e naConvencgado da Pessoacom Deficiéncia, que so
mais amplas e mais poderosas, e naproprialLei 12.764, de 27 de dezembro de 2012, que éalei que vai dizer literalmente,
no seu §2° do art. 1°, que a pessoa com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com deficiéncia para todos os
efeitos legais. Entéo, esse € 0 parédmetro que a gente estabelece, e, no Conade, a gente usa como patamar necessario, de
base, paratoda a defesados direitos que nés fazemos, que elaé uma deficiénciaparatodos os efeitos legais. | sso, portanto,
éindiscutivel, e ndo se falamais nessa questao.

Outro aspecto que eu gostaria de abordar aqui € sobre a avaliagdo da deficiéncia. 1sso é extremamente importante para
todas as deficiéncias, mas, particularmente, para 0 autismo, porque, como tratamos de um espectro, as vérias formas de
se manifestar, as vérias diferencas exigem, portanto, esse olhar diferenciado.

Eu queriame reportar afala da Silene, que esteve agui naMesa anterior. Foi muito importante o depoimento que ela deu,
€ eu vou me permitir aqui repeti-lo. Ela disse que chegava ao médico, e ele dizia: "Olha, vocé ndo tem autismo". Ele olha
paraapessoa e diz: "Vocé ndo tem deficiéncia" Essa é uma constatagcdo daimportancia da avaliac&o biopsicossocial.
Hoje, 0 que exige a Lei Brasileira de Inclusdo? Que a avaliacdo da deficiéncia sgja feita com base no modelo
biopsicassocial. O que significaisso? Significaque ndo basta apenas o olhar do médico. A deficiénciando esta na pessoa.
A deficiéncia estd na interagdo da pessoa com o ambiente. Entdo, para que sgja avaliado isso, S80 necessarios outros
olhares: o olhar do psicélogo, o olhar do assistente social, o olhar do terapeuta, ou sgja, € esse amplo olhar que vai dizer
gue aquela pessoa, que parece ndo ter deficiéncia, tem, porque ol ha-se apenas para a fisionomia dela... Como o Fernando
falou aqui, acontece de um guarda de transito chegar & dizer: "Por que vocé parou nessa vaga? O seu filho ndo tem
deficiéncia." Aparentemente, ndo €? Jafizeram isso comigo.

Abrindo um paréntese, sou pai de um filho com deficiéncia. Meu filho tem paralisia cerebral. E diferente do autismo, mas
a gente tem em comum toda a discriminagdo, o preconceito, muita coisa. As deficiéncias convergem para esse aspecto.
Eu pego o meu filho na escola, ele tem dificuldade de se locomover, e ai estaciono na vaga de deficiente, coloco 14 a
credencial que ele tem, a permissdo parair buscélo para que, quando eu voltar, ele entre |4 e eu ndo tenha de atravessar
arua com ele andando lentamente. Uma vez, um senhor me parou quando me viu descer e disse: "Olha, vocé ndo pode
parar nessavagaai." De certaforma, eu até agradeci a ele. Eu disse: "Esté certo, o senhor esta fazendo a suafuncao, fez
muito bem e eu |he agradeco." Expliquei a minha situag@o de que eu era pai de uma crianca com deficiéncia, iria pega
lo naescola e, quando viesse com ele, iria colocélo |4, mas agradeci.

Acho que esse olhar da sociedade é importante, porque muitas vezes ha 0 nosso caso, o caso do Fernando com o filho
dele, o caso de outras pessoas, como a Silene. Talvez alguém, vendo vocé descer do carro, va dizer que vocé ndo tem
necessidade de parar naguela vaga. Muita gente se aproveita, ndo tem necessidade mesmo e estaciona ho lugar errado,
estaciona diante da rampa. A gente, com uma cadeira de rodas, precisa daguela rampa para subir, mas as pessoas acham
gue ndo € preciso e param ali. |sso a gente considera extremamente importante, e alei trabalha com esse tipo de barreira,
que s30 as barreiras atitudinais. Essa barreira é extremamente importante. E extremamente necessério que agente municie
a sociedade de elementos para que todas as pessoas, conscientes disso, quebrem as barreiras atitudinais e aceitem as
pessoas com deficiéncia.
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Nao muito antigamente, hé cerca de dez ou quinze anos, as pessoas com deficiéncia, quando a sociedade ndo tinha essa
abertura que tem hoje para lazer, para trabaho, para inser¢do social como um todo, ficavam condenadas a ficar em um
guarto com uma televisdo. Ha um depoimento de uma colega minha que levou o filho para o médico e ele falou: "Olha,
parao seufilho ndo temjeito. O que eu sugiro é vocé comprar umatelevisio e colocar umagrade najanelado quarto.” 1sso
choca. Isso € chocante. A cada vez que eu falo isso eu me emociono, porque é exatamente isso que a gente quer mudar.

(Soa a campainha.)

O SR. FRANCISCO DJALMA DE OLIVEIRA - Esta audiéncia pUblica tem esta finalidade, este papel de fazer com
gue a gente cada vez mais reverta essa situacdo, que as pessoas com deficiéncia ndo fiquem em casa subjugadas, tendo
gue passar 0 resto de suas vidas apenas assistindo a televisdo; que tenham direito alazer, que tenham direito ao trabalho,
gue tenham direito as condi¢des de salde e de educagdo como quaisquer outras pessoas.

Ent&o, nesse sentido, eu, como representante do Conade, agradego demais essa possibilidade de estar aqui falando para
o Brasil inteiro, a TV Senado esté transmitindo, nessa perspectiva. E fico muito feliz de ver pessoas com autismo virem
aqui e se expressarem numa audiéncia publica, mostrando que tém capacidade, mostrando que tém condicoes de fazer
uma tese de doutorado, mostrando que tém condic¢des de trabalhar num tribunal, mostrando que podem ser estudante e ter
perspectiva de se formar em Biologia. Ent&o, € isso que a gente quer. Por isso justifica este nome: orgulho autista.

Embora a Silene ndo possa dizer isso hoje, porque a discriminagdo ainda é grande no trabalho dela, a gente luta para
virar essa pagina e poder, no futuro, ter, de fato, orgulho de ser autista, pessoa com deficiéncia em qualquer lugar onde
agente esteja.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem. Esse foi o
Francisco Djama de Oliveira, Conselheiro do Conselho do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(Conade). Parabéns pela exposicdo em que deu exempl o, inclusive, do filho. Meus cumprimentos.

Agora, entdo, Igor de Andrade Ceolin, estudante, tem a palavra para a sua exposi¢ao.

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Bom dia.
Eu estou muito nervoso. Vou tentar me acalmar um pouco. Estou tremendo.
Descobri meu diagndstico aos 24 anos de idade, bem tardiamente. Comecei afalar com trés anos.

Silene, vocé falou naquela hora sobre aquele negécio de ser casado, namorado. Eu sou casado. No comego, foi muito
dificil. O pessoal dizia: "Nossa, como vocé é casado? Como €7' As pessoas fazem algumas perguntas inteligentes, mas
outras que ofendem. E muito dificil isso. A gente estava numa reunido com as méaes de alguns autistas e perguntaram para
aminha esposa: "Como vocé tem coragem de namoré-l0? Ele € uma crianga." Eu tinha vinte... Tinha quantos anos? Eu
nem lembro. Acho que tinha 28. Eu disse: "Querida, eu quero, ta?"

Vou falar um pouco sobre trabalho também. Para a gente que é autista € muito dificil, porque eu ja ouvi da boca de um
empresario: "Eu prefiro pagar multaa contratar uma pessoa com deficiénciae vé-laficar se batendo." De vez em quando,
guando eu vou para entrevistas de emprego, eles ndo ligam parao meu celular. Elesligam para o celular da minha esposa
e perguntam a ela se eu vou ficar me batendo. "Quem é vocé? Vocé é atutoradele?' Ela diz: "N&o, sou esposadele.”

Amanda, eu tenho orgulho também, viu? No comeco, foi bem dificil. Quando vocé descobre, vocé fala: meu Deus, o que
¢ iss0? E um bicho de sete cabegas, ndo vou contar para ninguém. Depois, comecei a descobrir, a pesquisar, e hoje eu
ajudo algumas pessoas, tento gjudar, porque ndo € facil, ndo.

E osmédicos? Eu fui ao médico parapegar... Eu fui tentar trabalhar e um médico de umaempresafalou paramim: "V océ
néo tem capacidade paraesse cargo”, que eraem um hospital. "Eu vou tentar atrapal har asuavida. Eu vou escrever 'doente
mental'." Eu falel: "N&o tem problema, vocé pode escrever." Eu fui comegar no outro dia, 7 horas da manhd, e disseram:
"N&o preciso mais de vocé, ndo." Eu jatinhatirado todos os documentos - todos! Estava bem feliz, porque ia comegar a
trabalhar. Quando cheguei |& "Nao, néo precisamosde vocé mais, ndo. Podeir embora." Esse negécio é muito complicado.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Ficou no emprego?

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Néo fiquei, porque cheguei as 7 horas da manh3, estava tudo certo, com a
carteira, estava com tudo certo, cheguei l1a e fui dispensado. Até a minha esposa perguntou: "O que aconteceu?' Eu faei:
"Nao sei." Cheguei lae o chefe disse: "Pode ir embora. N&o quero vocé aqui.”

Estou desempregado, porque a gente vai fazer entrevista e ndo tem experiéncia. Como vai ter experiénciase...
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O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resi sténcia Democrética/PT - RS) - Se ninguém tedaemprego?

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Se eles ndo te ddo... Uma vez eu disse assim: "V océ ndo tem experiéncia?”'
"Claro! Se vocés ndo ddo experiéncia, como a pessoa vai querer?' O trabalho é muito dificil para a gente. Eu fiquei em
uma empresa por seis meses e via que ndo era 0 meu lugar, era diferente. Hoje em dia, eu sou intérprete de Libras e
trabalho em evento, porque eu gosto. N&o gosto de ficar preso dentro de um escritério. Para mim, tem de ser em lugar
livre, cada diaem um lugar. Eu estou muito bem assim.

N&o posso ser tratado como coitadinho. Meu chefe, que me apresentou a minha esposa, Tatiana, que € aquela de cabelo
azul dli... (Palmas.)

No trabalho, ele ndo me tratava como coitadinho. Dentro do trabalho brigava, mas, quando saia a porta, dizia "Vamos
tomar cerveja?' E eu ficava puto porque |4 dentro dizia: "Nao, vocé é meu amigo; vocé ndo pode brigar comigo desse
jeito". Eu japerdi afaculdade no dia porque ele ficava até 10 horas da noite comigo me explicando as coisas, porque la
dentro ele era meu chefe e |4 fora, meu amigo. Hoje € um dos meus melhores amigos e me apresentou a esposa, que €
intérprete de Libras também. Seu nome é William Tomas.

A minha psiquiatra me disse que ela precisava de uma Tatiana e de um William para todo autista, porque ndo me tratam
como coitadinho. Tem hora que ela briga mesmo. A gente gosta de repetir muito as coisas, e elafalou: "Vocé sb pode
repetir trés vezes. SO. Se repetir mais, ndo ganhabeijinho.” (Risos.) (Palmas.)

Deixe-me ver 0 que mais... Acho que é so.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem, Igor de
Andrade Ceolin, estudante.

Fostes muito bem. Meus cumprimentos.
Vamos em frente.
César Martins, Coordenador do Moab e pai de autista.

O SR. CESAR MARTINS - Bom dia atodos.

Eu tenho uma filha autista e sou do Moab também. Sei que ndo tenho as qualificacBes necessarias para estar agqui, mas,
devido & generosidade do Fernando, aceitel o convite.

Entdo, € na qualidade de pai que me coloco aqui hoje nesta Mesa. Fico muito feliz, porque este evento esta acontecendo.

Do que vou falar aqui boa parte ja foi dita de alguma forma ou de outra, mas eu queria trazer alguns pontos que eu
considero importantes.

Primeiro, o Fernando fal ou rapidamente sobre a quest&o do censo do autismo. Por que esse censo éimportante? Nosvimos
vérios dados durante a apresentacdo, como, por exemplo, que existem trés meninos para cada menina autista, que existem
dois, existem cinco. Qualquer nlimero que Vocé quiser vocé vai encontrar. E um autista em cada 100, um autista em cada
60 e por ai vai. Ha quantos autistas considerados severos em relacdo ao nimero total ? Entdo, a gente meio que anda as
escuras. Esse censo € importante porque vérias coisas dependem disso.

Primeiro, as proprias politicas publicas tém de ser baseadas em boa informagdo para que a politica sgja efetiva. Outro
ponto € mais na area comercial, financeira, econdmica, porque pesquisas e estudos custam bastante dinheiro, e é claro
que aindistria tem de ter algum tipo de retorno. Entéo, € importante que se conhega 0 nimero de pessoas com autismo,
paraque seja possivel também que novas pesquisas sejam feitas, para que hajainteresse maior daindustriacomo um todo
no investimento em pesquisas sobre o autismo.

Ha outro ponto, j& falando um pouco mais, como disse, na condicdo de pa em que estou aqui. Acho que todos aqui, de
uma forma ou de outra, séo ligados ao mundo do autismo, mas € importante ver pessoas com autismo nesta Mesa. V océs
nado tém nog&o de como é dificil para uma pessoa com autismo se posicionar diante do publico.

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN (Fora do microfone.) - E muito dificil!

O SR. CESAR MARTINS- Asvezes, pode ser quase umatortura. N&o importa se ha duas pessoas ou se ha 200 ou 2 mil.
Quero dizer o seguinte: hdum grande esforgo dessas pessoas em se posicionar em publico, porqueisso é muito dificil para
elas. E eu fico feliz, porque, quanto mais pessoas autistas se posicionarem, melhor sera a disseminagdo de informagdes,
€ mais as pessoas vao compreender, afinal de contas, 0 que é esse universo do autismo.

Junto com isso, ja se tocou em outra apresentacdo na quest&o - que coisaincrivel! - de que os autistas crescem. Em outra
ocasido, 0 proprio Igor estava na Mesa em uma roda de pessoas com autismo para tratar de vérias questfes - questdes
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dificeis, como, por exemplo, sexualidade, relacionamentos, escolas -, e um item era justamente o mercado de trabalho. E
foi quase que unanime entre os autistas que esse era o tema mais dificil, bem mais dificil do que os outros temas, como
sexualidade, que ja é dificil. Entdo, isso € para que todos que estamos envolvidos como causa possamos, cada vez
mais, lutar para quest@o da empregabilidade da pessoa com autismo.

A histériado Igor émuitoforte, eéincrivel queele consigamanter o bom humor e até acalmaao falar dessas coisas por que
€le ja passou. Como pai, 0 sangue comega a ferver. Mas, por outro lado, ha também essa caracteristica: ha determinadas
caracteristicas humanas que vocé encontra na esséncia em pessoas com autismo, € uma delas é esta caracteristica que,
parece-me, o lgor tem: essa capacidade de seguir, de continuar, de ndo ficar dando voltaem torno de umaméagoa, de ficar
arrastando essa corrente com essa bola pesada, que € o ressentimento.

Voltando para a questéo da empregabilidade, € importante que a gente tenha a visdo de como isso € necessario. Essas
pessoas precisam ter autonomia, e é dificil ter autonomia se vocé pode desempenhar uma fungéo e ndo a desempenha.

O lado positivo: ja existem algumas empresas que tém programas especificos para o que antigamente era conhecido como
sindrome de Asperger, hoje autismo de alto funcionamento, principa mente empresas de altatecnologia. Existem algumas
empresas que tém programas de contratagdo de pessoas com autismo. Estou tentando aqui enxergar o lado meio cheio do
copo. Esse é um caso muito especifico, sdo empresas de tecnologia, e, devido as caracteristicas desse grupo especifico -
gue sdo alta concentracdo, alta capacidade de foco, alta capacidade de conhecer determinados assuntos -, essas pessoas
acabam sendo muito (teis, por exemplo, para areas como programacdo de jogos, de aplicativos, atividades que requerem
uma profunda dedicagao e concentracdo. Este € outro lado do que eu queriatrazer paraadiscussao: a questdo do mercado
de trabalho para os autistas.

Ha alguns pontos que eu queria trazer e reforcar, como a questdo de coisas que 0 autismo ndo é. Jafoi falado aqui que
0 autismo n&o é uma doenca. E, como corolério dessa assertiva, 0 autismo ndo tem cura. Por ndo ser doenca, ndo pode
ter cura. Mas por gque eu trago esse tema? De novo, como pai de autista... Um pai de autista é capaz praticamente de
qualquer coisa para gjudar seu filho. Quando vocé esta no comeco dessa jornada... Esse € um mundo muito confuso,
muito dificil, um caminho muito dificil de ser trilhado, e vocé se tornamuito facilmente... Vou dizer uma coisa: por mais
conhecimento que vocé tenha - vocé pode ser doutor, pode ser um génio -, ha um componente emocional, € seu filho,
é sua filha. Lamentavelmente, existe umarentavel indistria do autismo e uma quantidade muito grande de profissionais
literalmente se enriquecendo a custa dessa fraqueza emocional. E estranho que a gente ande neste péndulo entre a forca
e afragueza, mas ha pessoas que vendem a cura do autismo. Entéo, ja deixando uma primeira mensagem, se vocé é pai
ou €, de alguma forma, relacionado a pessoas com autismo, se a conversa comegar com cura do autismo, vocé ja dobre,
jatripligue asuaatengéo. Digo isso, porque ndo é doenga; assim, ndo tem cura. E é para que a gente tome um pouco mais
de cuidado, tenha mais atencéo e, de algumaforma, conscientize profissionais sobre essa questdo do autismo. Ocorre que
a gente chega emocional mente fragilizado - no nosso caso especifico foram tantas as cabegadas que demos vida afora...
Entdo, € outro alerta que fago aqui, porque isso pode vir de todos os lados.

(Soa a campainha.)

O SR. CESAR MARTINS - Recentemente, ali4s, no ano passado ou dois anos atrés, eu ouvi uma entrevista de um
profissional bastante conhecido aqui no Brasil, principalmente quando o assunto é diagndstico, e esse profissional, ha
entrevista, disse com todas as letras que o autista ndo é capaz de amar. E muito triste isso, primeiro porque se trata de um
profissional que talvez tenha décadas lidando com autistas e hdo conhece os autistas.

O tempo j& esta se esgotando, e eu queria terminar dizendo que ha muita coisa a ser feita. E claro que hé, mas, de novo,
eu queriaterminar esta minhafala com a mensagem de que temos de tentar olhar este copo meio cheio.

Como pai de autista e agora, como outras pessoas, como colega de trabalho, como amigo, como mulher, marido, etc,
ha muitas coisas nesta vida que s um autista vai te proporcionar. Percebo, por exemplo, no caso dos autistas que me
cercam, caracteristicas como a impossibilidade de ssimulagdo de uma emocgédo que ele ndo tem; como ja mencionel aqui
no caso do Igor, o ressentimento € muito incomum na maioria dos autistas; e esta ferramenta, as vezes, t&o danosa aos
relacionamentos, aironia maldosa. Essas séo coisas que dificilmente se vé no autista.

Eu estou falando agui como pai de autista e ndo tenho nenhuma pretensdo de representar todos os pais, mas falo da
realidade com que convivo. Experiéncias, por exemplo, de uma dedicac&o sincera, de ndo ressentimento, de honestidade
S30 COisas que SO pessoas autistas vao te proporcionar. Acho que é tentar olhar os autistas de uma outra forma, de
formamais otimista.

Infelizmente, 0 mundo néo é feito para os diferentes, mas é interessante que as pessoas que mudam a sociedade sdo os
diferentes. Eu nuncavi uma sociedade ser mudada por alguém que pensaigual atodo mundo. Se formos ver a histériade
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Gandhi, de Luther King, de Jesus Cristo, veremos que nenhum deles pensava como a maioria. Ent&o, € dar vez e voz para
osautistas. E incrivel como a sociedade é rapida paraidentificar as limitagdes da pessoa com autismo, mas tio demorada,
t8o lenta para partir para a aceitagdo, para a gjuda.

Esses sfo alguns pontos que eu queria trazer neste dia de conscientizacdo mundial sobre o autismo.

Agradeco mais uma vez ao Fernando. Fernando, sei que ndo tenho todas as qualificagbes, mas € uma honra e um prazer
estar aqui.
Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da ResisténciaDemocrética/lPT - RS) - Muito bem, César Martins,
Coordenador do Moab e pai de autista, que deixou mensagens importantes para todos!

Agora, vou conceder a palavra para Luciano Pereira, advogado da AMA-DF e pai de autista.

O SR. LUCIANO PEREIRA - Eu cumprimento as senhoras e 0s senhores.
Cumprimento a Mesa, na pessoa do Senador Paulo Paim, meu conterraneo, galicho.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS. Fora do microfone.) - 1sso!
O SR. LUCIANO PEREIRA - E caxiense, ndo é?
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Sou caxiense.

O SR. LUCIANO PEREIRA - O destino nos reservou um homem acostumado alutas, um sindicalistarespeitado, porque
essa luta ndo € para qualquer um, é uma lutaingléria.

Nos vivemos em um Pais que é prédigo em produzir leis. Nés temos leis muito importantes pelas quais nds aguardamos
durante muito tempo, como a Lei Berenice Piana e a Lei Fernando Cotta, que, para mim, é alguém a quem tenho de
agradecer de maneira especial, porque me fez sair do sof4, literalmente. (Palmas.)

Como pal de um adulto autista, com autismo severo, de 26 anos, que ndo fala, nés passamos muito tempo trancados dentro
de casa, tentando nos esconder talvez, tentando esconder nosso filho, esconder uma vergonha que néo se justificava

Eu tenho muito orgulho dele hoje, assim como tenho muito orgulho de todas as pessoas que falaram aqui. Eu queria
destacar o Bernardo, a Dr2 Luciane, a Silene, a Amanda, o Igor. Vocés, de fato, me fazem ter orgulho de viver o que eu
vivo hoje. A Anatambém é parte desse esforco ai e me fez sair do sofa e enxergar que eu preciso lutar.

Além de ser advogado, sou membro de uma associacso de autistas ha algum tempo. E uma associacio que, hoje, vive
uma dificuldade muito grande. N6s temos quase 20 anos de existéncia e fizemos uma escolha, que foi a de lidar com
adultos autistas, com jovens e adultos com autismo. De certa forma, so jovens e adultos com autismo severo que ndo se
enguadram, ndo se encaixam nesse atendimento regular que existe narede de ensino, narede de salde, nessa supostarede
de apoio que existe, mas que, na prética, ndo funciona. NOs estamos na Capital do Pais e vivemos hoje haiminénciade ser
despegjadosdo local em que nés atuamos ha quase 20 anos. Nés temos o caso de uma col eguinhado meu filho que é autista
também, que |& entrou com 7 anos e que tem hoje 37 anos; ela ndo conhece outro lugar, ando ser acasadelaea AMA.

Ent8o, falta sensibilidade num Pais em ha mais de 200 mil leis. J& se fez um estudo em que se chegou a concluséo de
gue sdo mais de 200 mil dispositivos hormativos. Somos prodigos em criar leis, mas nds tardamos em executa-las, nés
tardamos em converter alei em redidade. A lei estda servigo do homem, e ndo o contrério. Mas alel também éfeita por
homens e, por isso, precisa ser revisada, atualizada e aperfeicoada ao longo do tempo.

Como pai e como membro de uma associagdo de autistas, eu tenho de celebrar este dia. Este dia, para mim, representa
o fato de eu ter orgulho de vocés, ter orgulho dessas pessoas que estdo aqui doando seu tempo, que estdo aqui falando
sobre suas vidas.

Mas, ao mesmo tempo, como brasileiro, como advogado, como alguém que aceitou o compromisso de defender alei, a
justicae adignidade humana, € preciso pedir perddo também para essas pessoas, porque, até agora, nés ndo fomos capazes
de transformar o mundo, para que este mundo possa aceité-as do jeito que elas sdo. (Palmas.)

Eu espero que cada um desses peguenos grandes passos que nds damos aqui, o trabalho que o Moab tem feito, o trabalho
gue outras associagtes tém feito, o trabalho de pessoas que tém aparecido e lutado pela causa do autismo, enfim, que esse
movimento, que essa roda possa aumentar. Espero que essa bola de neve possa crescer; que agente consiga, efetivamente,
fazer com que os gestores publicos, ao votarem o orgamento, lembrem que precisam destinar recurso para essa causa;
gue 0 Governo enxergue as entidades como parceiras, porque estdo mais proximas do problema. Que eles possam confiar
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nessas entidades, para fazerem o que eles ndo conseguem fazer! Que eles possam confiar no autista, para decidirem o
destino dele! Essa € a nossa esperanga.

Apesar de estarmos na Capital do Pais, apesar de eu desabafar para vocés esse problema que a nossa entidade enfrenta,
nos caminhamos pelos 24 gabinetes dos representantes do Legislativo e tivemos acolhidas sinceras e promessas nem tao
sinceras, mas nenhuma atitude firme de defender a comunidade autista no Distrito Federal. Digo de atitude firme para se
cobrar do Estado que, no minimo, fagca as parcerias necessarias para executar as politicas publicas asseguradas em leis tdo
bem escritas, mas que ndo se revelam efetivas no diaa dia

Eu deixo minha mensagem de esperanca. Eu ainda acredito. N6s escolhemos um modelo de democracia, um modelo
representativo, e cremos que, em algum momento, vamos ser vistos o suficiente, para que vocé, Igor, ndo precise mais
passar pelo que passou, amigao! Que a gente possa trabalhar no que a gente quer, que a gente possa ter a liberdade de
fazer o que a gente quer! Esse € o meu desgjo sincero.

Eu ainda tenho esperanca, mas essa construcdo é coletiva. O Governo precisa nos enxergar, precisa enxergar que o0s
autistas viram adultos, que eles véo ser velhos com autismo. Meu filho tem muita salide! Ele vai muito longe! Hoje, o
meu maior medo é morrer antes dele. Eu ndo sei 0 que fazer. Se eu fatar para ele, se aminha esposafaltar, como ele vai
ficar? A gente queria ter a seguranca de um lugar para ele, se a gente vier a faltar. Acho que esse é o medo de grande
parte dos pais de autistas adultos.

Ent&o, deixo paravocés esta minha mensagem de esperanca e de fé no futuro, acreditando que as coisas possam melhorar.
Agradego atodos.

Senador, obrigado por tudo.

Agradeco atodos os presentes. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, muito bem,
Luciano Pereira, advogado da AMA-DF e pai de autista, que d& esse depoimento bem corgj0so, que eu achei bonito. 1sso
€ bonito! Todos aqui falaram muito bem. VVocé disse que, no inicio, vocé tinha medo, receio ou vergonha até. Esse foi
um depoimento corgj0so. Entdo, parabéns avocé, ao seu filho, a sua esposal Hoje, vocé advoga nessa causa, € advogado
daAMA.

Casuamente, vai falar agoraa AnaPaulaGulias, que € mae de autista, titular da Geréncia de Atendimento a Pessoas com
Autismo do Governo do Distrito Federal, que podera, quem sabe, nos dizer alguma coisa sobre esta questdo - e ndo é a
primeiravez que vem para ca essa dendincia - da possibilidade do despgjo.

Vocé deu o depoimento dessa menina que chegou |4 com 6 anos - guardei o nimero.
O SR. LUCIANO PEREIRA (Fora do microfone.) - Elatinha 7 anos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Chegou la com 7 anos e
esta com 37 anos. Elaja pegou carinho por aguela casa. E agora vai ser despejada? Isso jafoi dito aqui de outravez. Se
ndo me engano, quem esteve aqui ficou de encaminhar... Mas, independentemente do encaminhamento, se necessario for,
€U ja peco a Secretaria da Mesa que facamos um contato com o Governador, que formulemos uma mocéo em defesa da
causa deles, para que ndo retirem as pessoas com deficiénciade |4 Fica esse compromisso assumido de nossa parte.

Ao mesmo tempo, quero dizer que recebi, aqui namesa, uma declaracédo da esposado Igor, que diz o seguinte: "Ao amigo
gaudério, dos pagos de Cachoeira, do Rio Grande do Sul, mando um grande abraco. Samuel Lima."

Um abraco, Samuel! Que bom que vocé esta nos acompanhando!

Vamos dar uma salvade palmas atodos os familiares de autistas do Brasil que est&o acompanhando este debate. (Palmas.)
Por favor, com a palavra Ana Paula Gulias, mée de autista, titular da Geréncia de Atendimento a Pessoas com Autismo
do Governo do Distrito Federal .

A SR2ANA PAULA GULIAS - Bom diaatodos!

Sou Ana Paula, sou mé&e do Leonardo, da Sara, do Pedro e do Saulo. O Leonardo, de 6 anos, tem autismo.

Senador, naverdade, esse cargo jafoi retirado. NOs estivemos aqui... Eu digo o seguinte: uma militante ndo pode ocupar
um cargo, porque ela vai se sentar nesta cadeira e vai lutar pelo direito dessas pessoas, custe 0 que custar, mesmo gue
custe o cargo dela. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Vocé foi demitida, em
resumo?
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A SR2ANA PAULA GULIAS- Sim, sim! Nés estivemos aqui no dia 2 de abril com o senhor...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democréatica/PT - RS) - sso!

A SR2 ANA PAULA GULIAS- ... eeu coloquel exatamente o que estava acontecendo: a falta de comunicag&o com o
GDF e como, dentro do Governo, ou a gente é militante, ou agente 1€ a cartilha. Eu ndo leio a cartilha, eu sou militante.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Entéo, ficao compromisso
nosso de interagir diretamente... Eu sou Vice-Presidente, mas falo com a Regina para nés interagirmos e darmos um
retorno paravocés. Vocés nos cobrem ai! Nés vamos fazer um documento...

A SR2 ANA PAULA GULIAS - N&o se preocupe, ndo! Vou trazer outras demandas para o senhor agui.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Pode trazer, pode trazer!

A SR2 ANA PAULA GULIAS - Eu costumo dizer que, depois que a Amandafala, agente ficameio sem ter o que falar,
porgue ela fala as coisas de uma forma muito completa e muito ampla. E, aqui, nés ouvimos o Bernardo, nds ouvimos a
Silene, que se colocou de uma forma muito legal. Mas € mentira, porque a gente sempre tem o que falar. E eu vou falar.

Primeiro, quero parabenizar o Senador, mais umavez, por todos esses anos de luta.

A luta é muito grande, mas, como temos pessoas como senhor ao nosso lado, ela fica sendo mais forte, mais visivel,
e isso nos da forca também. A gente olha para a Casa e fala: "Olha, nem tudo esta perdido. Realmente, ha gente que
esté aqui lutando junto com a gente." Eu agradeco muito, muito mesmo. Acho que toda a comunidade autista tem esse
agradecimento parafazer ao senhor. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Como esta audiéncia esta
sendo transmitida ao vivo, o documento vai... Eu tentarei ligar, mas ja queriafazer aqui um pedido.

O Governador Rollemberg, ou asuaassessoria, esté assistindo, com certeza, a estaaudiénciaplblica, que tem repercussao
em todo o Brasil e, principalmente, no DF, porque aqui diretamente as pessoas nos assistem. Eu queria fazer-lhe uma
solicitagdo, em nome das familias dos autistas: tome uma posi¢éo, ndo permita o despejo da AMA desse espaco que eles
amam tanto, eu diria. Pegando aqui o nome AMA, eu diria que é um espago que eles amam tanto!

Entdo, fica agui a solicitagdo. O senhor foi Senador comigo, eu o conheco bem, j& o visite e lhe digo: se possivel, peco
gue me receba, com uma comissdo de autistas e de militantes, para que eles possam expor... Tenho a certeza de que a
sensibilidade que eu tenho V. Ex&também ha de ter. E fica agui o pedido: ndo ao despejo! Que a AMA fique onde estél
Ficaai o pedido, Governador. (Palmas.)

A SR2ANA PAULA GULIAS- Gtimo! Muito obrigada.

Quero so reforgar que nés ativistas ndo somos inimigos de governo nenhum. NGs queremos ser parceiros, nds queremos
fazer juntos!

Tenho 0 meu mentor, que é o Fernando Cotta, que é uma pessoa maravilhosa. (Palmas.)

Eu o0 admiro muito. Ele tirou muitos pais do sofa, sim.

N6és estamos do lado da populagdo autista, nés vamos trabal har juntos. N6s trabalhamos de graca. Mentiral Nés pagamos
paratrabalhar! Entéo, ndo somos inimigos de ninguém, de ninguém! N6s s6 queremos ser ouvidos e atendidos, SO isso.

Eu gostaria de agradecer a0 Moab e de parabeniza-lo pelos seus 13 anos. O Fernando, como acabel de falar, é a pessoa
que nos tira do sofé, como disse o Luciano. Estou na luta hd seis anos. Meu filho tem seis anos. E o Fernando esta ai por
longos anos, muito antes do Moab. Ele é fundador do Moab, é ativista. Apesar de tudo, apesar de toda a demanda que o
Fernandinho traz, ele esta na luta, preocupando-se com o filho, com os nossos filhos, com os seus filhos.

Em cima disso, eu queriafazer um pedido para os pais. Eu costumo dizer o seguinte: retroagir nuncal Eu sempre avanco.
Eu sd volto paratrés, sO dou passos paratrés parapegar impul so. Quando eu preciso dar aquelepulo - paf! -, ai eu volto para
trés. Foraisso, sempre vou parafrente! Eu queriapedir aos pais que se associem, que procurem uma ONG, que entrem na
lutal Nés ndo vamos conseguir fazer i1sso sozinhos. Nao sO os autistas, mastambém os pais precisam sair das suas cadeiras.

Sei quealutaédificil. Tenho umfilho autistagrave. Sei que édificil, mas ndo posso negar que meu filho precisatrabal har
em sociedade. SO que, para ele viver em sociedade, eu preciso hoje mudar essa sociedade que ai esta. Eu tenho quatro
filhos; trés deles eu crio para o mundo, mas, quanto ao Léo, eu preciso criar este mundo para ele, porque sendo ndo vai
dar! (Palmas.)
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Entdo, eu peco aos autistas, peco aos terapeutas, pego aos médicos, peco a toda a populagdo que conhece a populagéo
autistaou que é autista: véo paraalutal Sem isso, nés ndo vamos conseguir! Associem-se, entrem numa associ agéo.

Eu me apaixonel, sou orgulhosa, trabalho no Moab e acredito no Moab. Entre em uma associagéo. O Moab é Brasil. Para
dizer averdade, é internacional - ndo €, Fernando? H& um representante até fora do Pais. "N&o, eu ndo quero. Quero uma
outra" Ent&o, v4, mas saia da cadeira. Precisamos de todos nessa luta. E todos precisamos.

Aqui, a gente acabou de ouvir um relato das dificuldades do autista moderado, do leve e do grave. Eu, como mée, sou a
voz do Leonardo, represento os direitos do Leonardo. Eu ndo o conhego tdo bem, mas sei que eu sou a pessoa que mais
conhece 0 Leonardo. Sou avoz dele e ndo me calo. Nunca vou me calar! Eu vou representar o Leonardo aonde quer que
eu va. E, se eu puder, represento os outros também - claro, cada um com a sua diversidade.

Ent8o, este foi o primeiro recado, que foi para os pais: nGs precisamos mostrar a nossa populagdo. Azul, rosa, amarela,
vermel ha; precisamos mostrar toda a diversidade que o autismo tem.

Eu vou falar um pouco sobre 0 que a Simone estava falando, sobre a curatela.

Simone, realmente, nGs ndo sabemos se 0s graves sdo a minoria. A gente ndo sabe; ndo ha como saber. Sabe por qué?
Os graves est8o trancados dentro de casa. Estéo acorrentados, estéo se agredindo; ndo podem ir ao supermercado, porque
podem se irritar com algumas questGes sensoriais, esbarrar em uma prateleira, e uma prateleira cair. E ai essa mée vai
receber sabe 0 qué? N&o é um terapeuta; elavai receber apolicia. Entéo, os graves estéo invisiveis, escondidos dentro de
casa, porque eles crescem, ficam fortes, e nés pais ficamos fracos.

O, Luciano, tu vais morrer? Tu podes? Eu ndo posso morrer, ndo. N6s ndo podemos morrer. Infelizmente, a gente vai
morrer. N6s vamos morrer. Mas nds ndo podemos morrer, sabem por qué? Porque o dia em que o Leonardo sair... O
Leonardo, aos seis anos, € muito bonitinho, € uma gracinha, loirinho, olhinhos claros. S6 que, quando ele se descontrola,
€le é mal-educado. Isso porque ele tem seis anos. Mas, quando €ele tiver 20, 30, véo chamar a policia para o meu filho.
Af eu penso nisso e falo: temos que avancar, ndo da para recuar; precisamos nos unir, todas as institui¢des. Precisamos
nos reunir. Temos orgulho, sim, dos nossos filhos...

(Soa a campainha.)

A SR2 ANA PAULA GULIAS - ... mas ndo temos orgulho da sociedade em que eles vivem, porque eles dizem "n&o"
o tempo todo para os nossos filhos.

Eu vou falar sobre uma realidade, Senador, de Brasilia. Mas € uma realidade nacional, porque nés, como Moab,
estamos em todo o Territorio nacional, temos representantes em todos os Estados, e 0s nossos coordenadores estaduais
nos trazem realidade. O GDF ndo se comunica com as instituicfes que aqui existem. Aqui, hoje, nds temos duas
institui cBes que atendem os autistas: nés temos a AMA, que atende os autistas graves adultos; e nds temos a Abraci, que
atende ascriangas. A Abraci recebe zero - zero! - de gjudado GDF. Ela esta hoje em um local hoje privado e recebeu uma
carta convidando, sendo retirada, com 60 criancgas de baixarenda, do espaco, e 0 GDF ndo contribui com nem um centavo.

A AMA estanesselugar hdanos. E o0 GDF, em resposta, fez um oficio lindo, maravilhoso, porque papel aceitatudo. Papel
aceitatudo, gente! E bonito! Todas as palavras cabem em um papel. Um papel dizendo paraonde nds devemos levar esses
autistas adultos. Deu umalistalinda, maravilhosa: hospitais... Vocé falaassim: "Meu Deus! Eu estou no Brasil? Mentira,
né?' Ai, vocévai la... Eufui. Eu, AnaPaula; 6 anos, Leonardo. Fui 14, e sabem o que elesfalaram? "Nds ndo temos terapia
para o seu filho, porque a nossa terapia € comunitaria.”

Vamos |& Vamos falar sobre terapias. Vocé consegue colocar cinco autistas, mesmo que criangas, em uma sala, autistas
graves, correndo, com um terapeuta atendendo? Sinceramente, acho que so Jesus na causa, né€? Vou ter que apelar para
Jesus, porque ndo consegue. Eu, AnaPaula; Silvio, o pai; Sara, Saulo e Pedro, com o L €o, agente ndo aguental Imaginem
cinco, que ndo conhecem aguele terapeuta e que estdo em um ambiente que n&o é a sua casal E piada. 1sto me ofendeu,
quando eles responderam ao oficio da AMA dizendo que era parands procurarmos o Hospital da Crianga, aquele mesmo
que, até ha pouco tempo, ia ser fechado; mandaram procurar os CAPs, mesmos que, quando a gente chegald, dizem
gue ndo tém terapia e que terdo de coloca|os em uma sala com dez criangas. Entéo, eu fiquei ofendida.

Agora, eu tenho uma novidade para passar para voceés, principamente para os pais de criangas. Se vocés acham que a
situacdo dos filhos de vocés, dos nossos filhos esté dificil, deixem-me falar: para crianca, existe fila; existe desvio de
verba, como no Ceal, aqui no DF; existe filade atendimento; e, para adulto, ndo se preocupem, ndo hafila, porque ndo ha
nada. N&o h4 absolutamente nadal E ai? Vamos ficar sendo revolucionérios no WhatsApp?
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Desculpe-me. Eu estou aqui agora, Senador, para desabafar. N&o da para continuar desse jeito. Ou a gente constréi este
mundo para os nossos filhos ou nds vamos continuar sendo agredidos. No estacionamento, eu ndo tive nem tempo de
falar, porque fui agredida fisicamente.

Eu vou falar de algumas coisas. Algumas pessoas falam que a carteirinha de identidade que o Fernando colocou aqui "é
mais um documento”. Gente, eu ja carrego umafolha A4 com o diagnéstico do meu filho, porque eu tenho que mostrar o
tempo todo que ele é especia. Entdo, a carteirinha... A gente precisa disso, Senador. Ajude-nos! Uma méage precisa chegar
aum banco e néo ser retirada, como a minha amigafoi - a Carol foi retirada do banco, dafila, porque estava com afilha
dela em um carrinho. Ent&o, a gente precisa disso, sim. O.k., quem ndo quer ndo tira, e quem quer tira. Eu acho que nés
estamos em uma soci edade democrética.

E, ai, eu vou perguntar: por que o Governo - os governos, de forma geral - ndo quer o diagnoéstico precoce? O que
impossibilita isso? O que impossibilita 0 Censo? Porque nés vamos descobrir, vamos tirar a sujeira debaixo do tapete.
V amos descobrir quantos somos, quem Somaos e Como Vivemos.

(Soa a campainha.)

A SR2 ANA PAULA GULIAS - Entéo, ndo podemos... Senador, a gente precisa demais dessa gjuda. A gente precisa
saber quais sdo asinstituicdes, porque existem muitas no Pais que funcionam sem dinheiro do Governo, que so pais que
pagam para que seu filho tenha minimamente uma vida descente. E como eles estdo sobrevivendo? E essacrise ai? Existe
pai que ndo consegue pdr comida na mesa e é impossibilitado de entrar em um 6nibus, ndo consegue levar os seus filhos
aterapia; ha desvios de dinheiro parainstituices que cuidam de forma descente, como o Ceal, aqui no Distrito Federal...
O que a gente vé sdo sb escandal os. Sao s escandalos.

O que eu pego? Eu pego respeito a essa populagéo, respeito aos pais, respeito aos autistas. E pego...

(Soa a campainha.)
A SR2ANA PAULA GULIAS- ... gjuda, mais essa gjuda ao Senador, ja que € o ouvido que nos escuta. Precisamos de
ajuda no Paisinteiro, de la de cima até |a embaixo. Somos um pais grande, continental, somos um pais, geopoliticamente

falando, estratégico, somos um pais importante, mas precisamos parar de importar estatistica; precisamos do Censo,
precisamos de intervencéo. E, quando eu falo de intervencdo, ndo estou falando de togque de caixa, néo.

Jaque os governadores, deformageral, gostam de niimeros, eu tenho niimeros para voceés:. se vocés pegam popul agéo

e investem nessa populagéo, no futuro eles vao poder trabalhar e gerar sua prépriarenda. Se aintervencao ndo vem...
(Soa a campainha.)

A SR2 ANA PAULA GULIAS - Se essa intervencdo ndo vem, vocés vao ter que ter muito mais abrigos para receber

essas pessoas completamente dependentes.

NOs pais precisamos de gjuda, e precisamos para ontem. Nao da para esperar para amanhé.

Obrigada. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Demacrética/lPT - RS) - Parabéns, Ana Paula
Gulias, mae de autista, titular da Geréncia de Atendimento a Pessoas com Autismo do Governo do DF - ex, ndo é?

A SR2ANA PAULA GULIAS (Fora do microfone.) - Ex.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Porque jafoi afastada.

Mas, como a assessoria agui lembra a mim, ha mais de um més, depois daguela audiéncia que tivemos, nés cumprimos
anossa parte aqui. N6s ficamos com o compromisso de oficiar o Governador.

Exmo S. Rodrigo Rollemberg, Governador do DF.
Assunto: Manutencdo da infraestrutura da Associacdo dos Amigos dos Autistas do DF (AMA-DF).
Oficio n° 21.

Exmo S.[...], a Comissdo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa, do Senado Federal, realizou,
no dia 2 de abril, audiéncia publica para debater o tema Reflexdes sobre o Dia Mundial da Conscientizacdo
do Autismo, nos termos do Requerimento desta Comissdo, de autoria conjunta dos Senadores Paulo Paim,
Romério e Regina Sousa. As notas taquigraficas da reuniéo estdo disponiveis.
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Na audiéncia, os convidados foram enfaticos em destacar a necessidade de garantir o cumprimento da
legislacdo brasileira voltada aos autistas, no intuito de |hes assegurar os direitos j& estabelecidos e de
aprimorar o atendimento a esse segmento, envolvendo Estado e sociedade.

Nesse contexto, foi apresentado encaminhamento no sentido de oficiar ao Governador do DF, no sentido de
solicitar a manutencéo da infraestrutura da Associacéo dos Amigos dos Autistas do DF (AMA-DF). Assim,
encaminho tal pleito a V. Ex% coma solicitacdo de sua especial atengéo na analise e determinagéo das
providéncias que entenda cabiveis.

Solicitamos, ainda, que informe a esta Comisséo eventuais medidas adotadas para gque possamos
acompanhar o caso, nos termos do art. 102-E, VII, do Regimento Interno do Senado Federal.

Cordialmente;

Senadora Regina Sousa, Presidenta da Comissdo de Direitos Humanos e Legislagéo Participativa.
Esse foi o oficio que nds remetemos.
O resultado que a assessoria me passa € que ndo deram retorno algum. Como ndo deram retorno algum, se vocé me
assegurar, e espero que consiga - digo ali para a assessoria -, faga uma ligagdo para o Governador, para que eu fale com

ele erelate 0 que aconteceu aqui pela segunda vez. Eu mesmo falarei com ele, e vamos oficiar novamente, baseados em
tudo o quefoi descrito agui neste momento, 0.k.? Se puder fazer aligagdo o maisrapido possivel, melhor ainda. (Palmas.)

Como é de praxe nesta Comi sso, nés normal mente concedemos a pal avraaduas, no maximo trés pessoas do plenario, pelo
tempo de trés minutos - porque jaé meio-dia -, para que possafazer um comentério. E assim mesmo, depois, ndésvamos...
Porque tanto o Igor como o Francisco pediram nem que fosse um minuto para fazerem uma consideragdo. E eu vou pedir
gue o0 nosso amigo Fernando Cotta faga o encerramento, se puder, em nome de todo 0 grupo que agui Se posicionoul.

Do plenério, quem pediu a palavra? (Pausa.)

Diga o seu nome e use a palavra por trés minutos.

O SR. JEAN CARLOS DA SILVA PEREIRA - Sou Jean Carlos da Silva Pereira, estudante de Direito, ativista
humanitario.

Quero parabeni zar o Senador Paul o Paim, todos os componentes desta emérita Comissao e vocés, pais de autistas e pessoas
autistas que estdo aqui, neste movimento.

Eu gostariadefalar que néo resta diivida de que os estudantes com Transtorno do Espectro A utista necessitam deinimeras
adaptacdes no ambiente escolar para conguistarem progressos de ordem educacional e social. Este é o contelido da minha
palavra hoje: inclusdo, autismo e direitos.

O aluno com autismo ndo é incapaz de aprender, mas possui uma forma peculiar de responder aos estimulos, culminando
por trazer-lhe um comportamento diferenciado, que pode ser responsavel tanto por grandes angUstias, como por grandes
descobertas, dependendo da gjuda que ele receber.

O Brasil possui uma avangada legislacdo, seguindo uma atmosfera global de incluso dos autistas. A Lei Berenice
Piana trouxe uma série de significativos avancos, sendo alguns de ordem pedagdgica, como o direito ao acompanhante
especializado. Esse direito, apesar de devidamente contemplado pelo legislador patrio, ainda enfrenta dificul dades de ser
posto em prética pela rede de ensino.

Observo um conjunto de inquietagdes dos pais. Assim, deve-se motivar reflexdes sempre com uma proposta de leitura
ampliada, ou melhor, fidedigna dessas importantes adaptactes do meio escolar, garantindo com isso o aprendizado dos
estudantes autistas. Se apropostaé efetivamenteintegrar o estudanteinserido no espectro do autismo, ndo hacomo adaptar,
sob o risco de desvirtuamento da expressdo "escolainclusiva’.

A exemplo do que ocorre na atualidade com a nebul osa responsabilidade social, a ndo aceitagdo de mais um possivel
dissimulado e enganoso selo de qualidade depende da postura...

(Soa a campainha.)
O SR.JEAN CARLOSDA SILVA PEREIRA - ... dos pais e responséveis, que devem dialogar insistentemente com as
instituices de ensino, para encontrar a melhor forma de concretizar o direito ao acompanhamento especializado.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Um minuto.
O SR. JEAN CARLOSDA SILVA PEREIRA - Sim, senhor.
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Demos mais um passo em diregdo ainclusdo e a aceitagdo socia das pessoas com autismo com aLei Berenice Piana, de
n° 12.764, de 2012, que instituiu a politicanacional de protegéo aos direitos da pessoa com transtorno do espectro autista.
Isso significou uma grande vitéria para os autistas, seus familiares e profissionais que atuam com essa popul agéo.

No 82°do art. 1°da L ei Berenice Piana, estdumasimples e 6bviaafirmacdo, mas que faz todaadiferenca, quando é preciso
garantir osdireitos dos autistas. A pessoa com Transtorno do Espectro Autista € considerada pessoa com deficiéncia, para
todos os efeitos legais.

Quando li essafrase nalei, espantei-me com aconstatagdo de queisso aindando eralei. Como assim? Até 2012, osautistas
estavam simplesmente excluidos de todas as |eis que protegem as pessoas com deficiéncia. Por qué?

Por isso tem sido t&o dificil incluir essa populag&o na sociedade. O art. 2° da Lei Berenice Piana estabelece as diretrizes
da politica nacional de protecéo dos direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista.

(Soa a campainha.)
O SR. JEAN CARLOS DA SILVA PEREIRA - Vou citar aqui uma dessas diretrizes que considero particularmente
importante. O incentivo a formagdo e a capacitacdo de profissionais especializados no atendimento a pessoa com
Transtorno do Espectro Autista, bem como os pais e responsaveis.

E um alivio ver essanecessidade bésicae primordial transcritaassim, clarae objetiva, nalei brasileira. Conhecendo acausa,
posso afirmar, com seguranga, que o principal pilar do tratamento esta na capacitacdo dos profissionais e principal mente
dos familiares. E preciso ter pessoas estimulando essas criangas adequadamente o tempo todo em qualquer lugar.

Uma das areas de intervencdo do autismo que seguramente mais se beneficiard desta e de outras leis de protecdo das
pessoas com autismo que ainda vird € ainclusdo escolar.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Concluiu seu tempo. Esta
com dois minutos amaisja.

O SR.JEAN CARLOSDA SILVA PEREIRA - Essetem sido o campo maisdificil em nossaatuagdo quotidiana. Afinal,
infelizmente, ainda existe muito preconceito, resisténcia a mudanga e falta de preparo das escolas e de profissionais, para
gue ainclusdo dessas criancas real mente ocorra.

Acho queisso seriaainclusdo escolar de fato, respeitando o que esta escrito nalei, porque o ECA (Estatuto da Crianga e
do Adolescente), aLel Berenice Piana e a prépria Constitui¢éo garantem direitos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - O Fernando Cotta vai
coordenar o que ele fala, porque ja se encerraram 0s €inco minutos.

O SR. JEAN CARLOSDA SILVA PEREIRA - Muito obrigado.
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - O.k.? Vaeu! (Palmas.)

Ent&o, Vinicius Mariano, representante da Conferéncia Distrital da Pessoa com Deficiéncia.

Faco um apelo do tempo, porque teriamos ainda a consideragdo de dar, no minimo, a dois aqui da Mesa. E temos também
0 encerramento em seguida.

O SR. VINICIUSMARIANO - Obrigado, Senador. Vou ser bem répido. Também sou do Moab.

Acho que ficou bem claro aqui - javiemos avarias audiéncias - que o direito ndo estanalei. Ele ndo nasce apenas naletra
dalei. Entendo, no minimo, uma dupla fundamentagéo ou sustentag&o: aletradalei e os meios para que ela ocorra.

Bem, dentre os mei 0s, € evidente que estdo as politicas piblicas. Acho que agui pegaram muito leve com o Governo, com
todo o respeito aos meus colegas do Governo e do Conselho, porque este é o orgulho autista, ndo é orgulho do Governo.

Por que digo isso? A MP do diesel acabou de retirar R$2 milhdes da Acéo 20Y |, que € a agdo que sustenta a pessoa com
deficiéncia. E ninguém falou nadal

Entdo, ja deixo até um relato para a Comissao, uma emenda. Sdo R$2 milhdes da Acdo 20Y |, que garante o aleitamento
materno ou a pessoa com deficiéncia, em que seinclui o autista.

E também, em relacéo ao Capes, foi umaagdo do Conade manter o autistano Capes. A lei eracontraisso. O Conade o fez,
e o fez baseado, enfim, numa... Eu ndo sei por qué, mas nds como associacdo temos que tomar atitude, nds temos que ter
posicao sobre essas coisas. A associagdo, que na época se posicionou pelo Capes, foi a Uinica associagdo que recebeu da
Secretaria de Direitos Humanos R$300 mil - isso ai jafoi objeto de vérios debates -; e desses, R$150 mil foram paracriar
um congresso com autistas, que foi excelente; e R$150 mil ndo foram para criar um método alternativo de comunicagso,
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foram para criar passeios para eles criarem outras associagdes em outros Estados. Como € que nds queremos um método
alternativo, de que o meu filho precisa, se as nossas associagdes usam 0s recursos publicos, 0s escassos recursos publicos,
para difundir as suas proprias ideias?

(Soa a campainha.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Um minuto.

O SR. VINICIUSMARIANO - Sobre aletradalei, eu queriatrazer um caso aqui. No DF é impressionante o desvio de
recursos de criangas autistas. Ora, se nés ndo defendemos os mais vulneraveis, nds vamos defender o qué? Senalei, na
emenda constitucional, sdo os mais vulneravei's, nds vamos defender o qué? Entende? Os adultos, se nés ndo defendermos
as criangas com deficiéncia? Essa € a nossa luta, Senador, e 0 senhor sempre foi atento aela.

E tenho aqui uma questdo do Rio Grande do Sul, que depois eu gostaria de passar para 0 senhor, em que uma escola
particular decidiu expulsar uma crianga, e 0 MP entrou no caso para defender a escola contra uma crianga autista de nove
anos, tratando... Eu estou com o documento aqui.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Traz ele para mim, no
encerramento.

O SR. VINICIUS MARIANO - Quase que tipificando como ser autista um crime. Ora, esse tipo de coisa nés n&o
podemos aceitar!

Eu gostaria de passar para o senhor um pedido: talvez, se possivel, na comissdo, a gente gjudaria o Moab a pedir paraa
UnB... Primeiro, parabenizando por ter autista, mas pedindo para que ela faca as adaptagdes razoaveis, sem citar a nossa
colega. Isso é porque aretaguardainstitucional realmente da a forga para a pessoa seguir em frente.

Muito obrigado, Senador, pela sualuta e por tudo que o senhor representa para nés. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Muito bem, Vinicius
Mariano.

Quanto a esse caso do Rio Grande do Sul, eu peco que vocé depois me entregue aqui, porque nds vamos, pelo menos,
oficiar de imediato a escola e exigir umaresposta, paratentar reverter o caso.

Agora, ndstemos, ainda aqui daMesa, os que pediram nem que fosse um minuto, somente paradar um informe. E porque
eu tinha gjustado que o Fernando Cotta faria o encerramento, mas o Igor queria sé dar um informe.

Igor.

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Queria agradecer a presenca da minha mée e da minha familia, que esta
assistindo.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Cadé a sua méae?

O SR.IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Estaali! A de 6culos.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/lPT - RS) - Uma salva de palmas
para asuamée. (Palmas.)

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Vaeu! Obrigado!

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - E para a sua familia
também.

O SR. IGOR DE ANDRADE CEOLIN - Paraafamilia, que estd assistindo também. Valeu! Obrigado!

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democratica/PT - RS) - Valeu, Igor! Muito bem!
O Dr. Francisco Djama, do Conade.

O SR. FRANCISCO DJALMA DE OLIVEIRA - E bem rapidinho, somente parafazer um registro de que a Associacio
Brasileira de Autismo tem assento no Conade; desde a sua criagéo € que ela esta no Conade.

E eu falei com a colega Conselheira, e ela fez um levantamento de algumas demandas do movimento. E ai eu quero
considerar afala do Vinicius, porque, evidentemente, 0 movimento do autismo tem varias frentes, vérias associagoes, e
isso € natural num movimento rico como € esse. Entéo, se houver alguma coisa que dentro do proprio movimento tenha
um outro viés, uma outraformade olhar... Ainda bem gque o Fernando Cotta vai falar depois de mim, pois ele pode fazer
inclusive consideragdes com relacdo aisso.
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Primeiro, ampliacéo darede de servigo na area de assisténcia; ampliacdo dos centros-dia - aqui talvez sgjaumareferéncia
gue vocé fez ao centro de referéncia no ambito do SUS, que é inclusive uma proposta que vocé citou -; ampliacgo das
residéncias inclusivas; mais orcamento para a &rea da assisténcia socia; atendimento a salide bucal em centro cirdrgico,
porgue em algumas vezes a pessoa com autismo precisa ter anestesia geral; treinamento para profissionais com Método
ABA, que € um método que diz respeito a modificacdo e controle do comportamento; e a questo do censo, que varias
pessoas aqui ja citaram.

Eu sO queriafazer esse registro e agradeco ao Senador por essa concessao.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Muito bem. Esse foi o
Francisco Djalma de Oliveira, que falou pelo Conade.

Para encerrar o debate de hoje... Vamos dar um tempo especial por tudo o que ele tem feito - e aguela foto mostra isso.
Eu era bem jovem ainda e nés j& estavamos peleando juntos. Foi ali que surgiu alei, tanto da cor do Congresso, que dali
virou padréo, eu diria, para inimeros outros setores que comegaram a acender as luzes da mesma forma que V. Ex2 nos
liderou naguel a época. Entéo, Fernando Cotta, pai de autistasevero, Presidente do Conselho Brasileiro do Prémio Orgulho
Adutistae Diretor Presidente do Moab - e € 0 que ddo nome alel do autistaaqui em Brasilia.

O SR. FERNANDO COTTA - Isso.

Muito bem, eu queria, primeiramente, comecar agradecendo a todos por estarem aqui, pois muitos tiveram que deixar
seus filhos com outras pessoas.

Na realidade, a gente pode falar, mais uma vez, nesta oportunidade, nesta celebragdo porque nés estamos celebrando
aqui estaimportante data, este Dia do Orgulho Autista. Alguns jatém a satisfagdo de terem isso, outros precisam de que
sgja implementado esse nome t&o bonito, "politicas publicas’, ndo €? Precisamos, de fato, ter garantidos os espagos na
educacdo, na sallde, na assisténcia social.

Em 2005, nés tivemos a oportunidade de estar aqui em Brasilia junto com a associacdo de autismo nacional da Suécia,
e, Senador, desde aquela época de 2005, quando o movimento foi fundado fazendo uma blitz do autismo na Policia
Rodoviaria Federal, onde nés distribuimos panfletos e essa coisa toda, ninguém sabia direito ainda o que era o autismo,
0 que ndo era. E nés tivemos a oportunidade de estar com €la, e ela nos falava sobre a questéo de turismo, de colbnia
de férias, tipo bater da porta do pai daquela familia, e - puxal - ja estéa no seu periodo de férias e existem as pessoas
especializadas para poderem... E todo mundo ficou... "Puxal Nés queremos ir para Suécia, onde é bacana. Nés queremos
fretar um voo aqui, um voo sb deida’.

Essaeraaideia. Mas, nareaidade - vamos dizer assim -, em nosso Pais nds cremos que existam recursos, acreditamos
ainda gque existam pessoas sérias, comprometidas. Nés ndo estamos hoje, aqui, perdendo tempo, ndo. 1sso tem que ficar
bem claro. O Luciano, o Igor, o Djama, o senhor, Senador, a Amanda, o César, a Ana e todos estes que estdo aqui tiveram
um propdsito antes, tiveram uma preparacdo para vir aqui. Vai haver, depois disso, encaminhamentos - de alguns nés ja
falamos aqui - e nés esperamos que seja dado encaminhamento.

Nosestamosagui paramaisumavez. Puxa, vidal Eu vi algumas publicagbes anteriores sobre o Diado Orgulho Autista, eas
pessoas falavam: "Puxa, desde 2005!" E nés estamos aqui ainda pedindo. E nds vamosficar, pois pelo menos conseguimos
muito.

O Francisco lembrou muito a questdo, que nos chama a atencdo hoje, que € uma gama de direitos muito grande estarmos,
de fato, consolidados. Isso porque nds fazemos parte do mundo das pessoas com deficiéncia, da politica que envolve as
pessoas com deficiéncia, de que o Brasil inclusive é referéncia nesse sentido. E 0 Senador Paulo Paim tem muito dessa
histéria, carrega com ele muito dessa histéria de ter construido, e construido com essas pessoas, com as pessoas afins, com
essa comunidade das pessoas com deficiéncia, das pessoas com autismo em especifico, feito toda essa politica pdblica
gue hoje esta no papel, de que pelo menos parte dela nés conseguimos o reconhecimento.

Se cada um hoje aqui reclama que foi visto com um olhar diferenciado, que foi até agredido ao estacionar numa vaga
reservada a pessoa com deficiéncia, pelo menos hoje nds temos esse direito davaga da pessoa com deficiéncia. Até alguns
anos atras ndo tinhamos. Entdo isso é muito claro.

Eu ja estive como gestor publico dessa &reano GDF, inclusive fui o primeiro pai de autistano Brasil a ser gestor, alguns
anos atras, para ndo falar muitos anos atras, do GDF, quando nés tivemos oportunidade de trabalhar muito pela Lei
Berenice Piana, pelalei Fernando Cotta, que é uma outralutadora grande e que nunca esqueceu, que tocalao seu trabalho
maravilhoso da clinica escola...
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As pessoas quando ouvem falar clinica escola pensam: Puxa, mas vao encarcerar de novo? N&o, ndo €. Eu vou
simplesmente dar condi¢des para esse pai, para essa mée, levar o seu filho e deixar: Puxa, aqui ele vai ter o atendimento
pedagdgico e aqui ele vai ter o atendimento de salide que ele precisar.

Ah, mas precisa todo dia atendimento de salde? Terapeuta ocupacional muitas vezes vocé precisa, sim, todo dia, e
atendimento de salde. Ent&o, quer dizer, isso é importante, estar no mesmo lugar. Ent&o isso néo é segregacdo, ndo é
discriminag&o.

Discriminagéo € ndo apoiar esse tipo de situacdo. Discriminagcdo é vocé colocar o autista nesses tipos de estabel ecimentos
gue foram citados aqui, em estabel ecimentos que ndo tém a menor condicéo por exemplo de receber hoje qualquer tipo
de pessoa. NGs infelizmente ndo fomos convidados, como o Vinicius muito bem lembrou aqui.

Trabalhamos o tempo todo, fizemos aqui, com o0 Senador Paim, construimosalei, e ndo fomos convidados paraa sessdo do
Conade, quando foi solicitado que aregulamentacéo dalei passasse por |4, fomos ainstituic¢éo que ndo fomos convidados.
E eu ndo quero crer, embora o Vinicius tenha passado dados bastante consi stentes aqui, que tenha sido de propésito. De
repente houve algum esquecimento de um ou de outro e ninguém defendeu ali que os autistas tinham que ficar no Capes
e ndo teriam queficar... Colocaram isso [& no Conade e ndo fizeram, infelizmente, os Centros de Referéncia como estava
nalei, como nés gostariamos.

Mas existem as situacOes e eu acredito, assim como as pessoas, a Ana Gulias deu o0 exemplo dela, estd ha menos tempo
na associagdo e outros... O Luciano falou que foi tirado do sofé também, ha menos tempo, essa coisa toda, e o Conade
também a gente sabe que é um colegiado que também tem mudangas, as pessoas que representam ora sdo umas, ora sdo
outras, e quem sabe vao nos escutar nesse sentido.

Eu queria deixar muito claro que o Senador Paim é uma pessoa que carrega isso, adotou isso e néo é f&cil. E pesa nos
nossos ombros, e eu tenho certeza de que nos dele também, a dificuldade quando a gente ouve falar de um autista como
esse, no Rio Grande do Sul, que estd impedido de frequentar uma escola e esta quase criminalizado, uma inversao de
valores absolutamente possivel, plausivel.

NOs ndo conseguimos imaginar esse tipo de coisa. E outros tantos que estéo encarcerados, como foi lembrado aqui, que,
infelizmente, ndo constam nas secretarias de educagdo municipais ou estaduais ou no Ministério, se houver algum ndmero
nesse sentido, da populagéo autista, de educacado, de salide, porque ndo podem frequentar esse espaco.

Entdo, 0 nosso trabalho, o trabalho que pesa nos nossos ombros € conseguir mudar essa realidade. Ent&o, nés estamos
aqui hoje, estamos fazendo encaminhamentos... Isto, na realidade, a gente faz 0 ano inteiro, e poucas pessoas, poucos
Parlamentares nos atendem como o Senador Paim e levam isso a frente. Isto a gente tem que separar.

Eu queriadizer outra histéria, Senador. Eu queria- palavra- dizer agui que ndo, que agente mandaaqui, eacoisavai, mas
nado é. Poucos conseguem levar adiante, buscar umaresposta... O senhor demonstrou agora um exemplo aqui muito claro
emrelacdo aAMA do Distrito Federal, em relac8o ao Governador Rollemberg, e €isto que nés esperamos neste momento,
vamos dizer assim, que pede uma mudancga no cenério brasileiro politico: que politicos como o senhor permanegam, que
deem lugar a mais pessoas que tém o seu pensamento, que representem verdadeiramente a sociedade brasileira.

Eu quero, entdo, saudar todos, em especia 0 Senador Paim, por, mais uma vez, estar conosco aqui celebrando este dia
das pessoas, este dia especial, voltado as pessoas com autismo, o Dia do Orgulho Autista. Todos nés temos que ter
orgulho dessas pessoas, merecemos, fazemos por onde, e o senhor tem sido 0 nosso grande defensor aqui, e é muito
importante que fique muito claro para a sociedade brasileira que o senhor é reconhecido mundial mente por essaluta pelos
direitos humanos, e no autismo eu digo até que é diferente porque € muito mais, porque € a pessoa que conseguiu dar
vazdo, verdadeiramente, aos nossos projetos, e tenho certeza de que vai dar aos que virdo ainda e aos que estdo sendo
encaminhados.

Senador, eraisto que eu queriafalar.

Eu queria agradecer mais uma vez atodos por estarem aquii...
(Soa a campainha.)

O SR. FERNANDO COTTA - ... por conseguirem, mais umavez, celebrar este dia e buscar melhoria para a qualidade
de vida das pessoas com autismo, porque € isto que nds estamos buscando: qualidade de vida para essas familias.

Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Muito bem, Fernando
Cotta, pa de autista severo, Presidente do Conselho Brasileiro do Prémio Orgulho Autista e Diretor-Presidente do Moab,
gue, na Ultima audiéncia, prop0s esta de hoje, que aprovamos no mesmo dia, e elaserealizou, eu diria.
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Mas eu queria so...

Eujafaei, todosjafaaram, sd nosencaminhamentosdeixar registrado queeu farel contato com o governador, por telefone
ou pessoalmente. Eu farei. Depois, vocés cobrem da assessoria o resultado, que ela tera que dar para vocés.

Ent&o, vou fazer contato com o0 Governador Rodrigo Rollemberg para solicitar 0 ndo despejo daAMA do imével em que
se encontra. Se for o caso, oficiar novamente, porque até o momento ndo foi respondido.

Oficiar & UnB solicitando que realize as adaptacfes necessarias para que 0s estudantes autistas possam cumprir suas
obrigagdes escolares dentro das suas especificidades.

Ver o caso do Rio Grande do Sul. Eu vou receber agora o material. Um aluno autista - vou usar este termo - foi expulso
da salade aula por ser autista.

(Intervencéo fora do microfone.)

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - N&o, eu acho que em
seguida, mas diga s6 0 nome do Municipio.

O SR. VINICIUSMARIANO - E Frederico...
O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia Democrética/PT - RS) - Westphalen.

O SR. VINICIUSMARIANO - Isso. Eu estava com medo de falar o sobrenome e errar.
Parece um nome, mas € um Municipio. E isso.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Eu vou ligar parala
Anotaal paraeu ligar parao Prefeito, em primeiro lugar, que eu conhego para saber 0 que esta acontecendo. E ao mesmo
tempo vamos oficiar...

O SR. VINICIUSMARIANO - Os colegas v&0 passar por uma oitiva do menininho para ver o comportamento dele.

O SR. PRESIDENTE (Paulo Paim. Bloco Parlamentar da Resisténcia DemocréticalPT - RS) - Mas que barbaridade!

Esses sdo alguns encaminhamentos. Se houver alguns outros encaminhamentos, logo terminando a reuni&o, eu peco a
vocés que falem ali com 0 Nosso assessor para que a gente dé os encaminhamentos.

Eu queria agradecer atodos.
Essafoto lembrao inicio de tudo, digamos, aqui dentro do Congresso e mostra a luta de todos voceés.

Ent8o, parabénsatodos osfamiliares e também auti stas e todos os que parti ci param destaaudiéncia. Claro que nésteremos
outras audiéncias tantas quantas forem necessérias.

Vidalonga afamilia autista e atodos os militantes dessa causa.
Esta encerrada a audiéncia piblica de hoje.

(Iniciada as 9 horas e 06 minutos, a reunido é encerrada as 12 horas e 25 minutos.)

33/33



