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SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA
SECRETARIA DE REGISTRO E REDACAO PARLAMENTAR

REUNIAO
03/12/2019 - 62 - Subcomissao Permanente da Pessoa com Deficiéncia, Subcomissio Permanente
de Protecéo e Defesa da Pessoa |dosa, Subcomissdo Temporaria sobre Doencas Raras

Comissdes. CASPCD, CASDPI, CASDRAR

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Havendo nimero regimental,
declaro aberta a 32 Reunido da Subcomissdo Permanente da Pessoa com Deficiéncia, conjunta com a 6% Reunido da
Subcomissdo Temporéria sobre Doencas Raras e com a 42 Reunido da Subcomissdo Permanente de Protecéo e Defesada
Pessoa | dosa, da 12 Sessdo L egidativa Ordinéria da 562 Legidatura.

A presente reunido atende ao Requerimento n° 131/2019, CAS (Comissdo de Assuntos Sociais), de minha autoria, do
Senador Eduardo Gomes e da Senadora Mara Gabrilli, pararealizacdo de audiéncia publica destinada a apresentar estudo
realizado pelo Instituto de Pesquisa DataSenado sobre o cuidado de pessoas com deficiéncia, pessoas com doencas raras
€ pessoas idosas.

Eu quero destacar, em primeiro lugar, que sdo temas dos mai simportantes. Nos temos essas trés subcomi ssdes na Comi ssdo
de Assuntos Sociais, presididas pela Senadora Mara Gabrilli e pelo Senador Eduardo Gomes, que inclusive é Lider do
Governo no Congresso. E eu presido a Subcomissao Permanente da Pessoa com Deficiéncia.

E um prazer muito grande, Laura, saber que essa pesquisa foi feita pelo DataSenado. Ent&o, que bom que vocés estéio
trabalhando nessa&rea. Quero cumprimentar todos os demais membros desta pesgui saque estdo aqui sentados. Eu gostaria
deter osnomes, depois, agui também; peco a Secretaria, paraeu poder destacé-1os. E devo dizer quefoi umanoticiamuito
agradével e positiva saber que vocés estavam e estéo se dedicando a essa area.

E uma audiéncia conjunta. Quero dar as boas-vindas a Laura, representando o grupo: Laura Efigénia do Nascimento.
Quero ja saudar também, dar as boas-vindas para a Jéssica Alves Guedes, que é cuidadora familiar, e ao Francisco Sousa
de Moraes, que é cuidador também, profissional.

NOs devemos contar - penso que estgjam chegando e talvez atrasados, em fungdo da chuva - com as pessoas que
representam essas trés areas no Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos. Entéo, se eles chegarem na
sequéncia, obviamente os apresentaremos também.

Combinei com aL aura, porque nés temos sesséo do Congresso, que elatera 15 minutos, e, quanto a Jéssica e ao Francisco,
cada um terd dez minutos para apresentag&o.

Ent&o com a palavra, Laura. Seja muito bem-vinda.
A SRA. LAURA EFIGENIA DE SOUSA DO NASCIMENTO (Fora do microfone.) - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - S6 um minutinho antes.

Quero dizer também que a audiéncia contard com os servicos de interatividade com o cidaddo. Ent8o, estd sendo
transmitida e vai ser transmitida no decorrer da programacao, e o cidaddo pode acessar 0 Ald Senado, através do telefone
0800-612211, e o e-Cidadania, por meio do portal www.senado.leg.br/ecidadania, que transmitird ao vivo a presente
reunido e retransmitira em outros momentos e possibilitard o recebimento de perguntas e comentarios para 0s expositores
e de umamaneirageral.
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Muito bem, Laura. Entdo, com a palavra.

A SRA. LAURA EFIGENIA DE SOUSA DO NASCIMENTO (Paraexpor.) - Obrigada.

Bom, primeiramente, eu gostaria de agradecer a V. Exa., Sr. Senador Flavio Arns, pela oportunidade de apresentar os
resultados dessa pesquisa, que foi feitaem parceriacom o gabinete de V. Exa. e também dos Srs. Senadores Mara Gabrilli
e Eduardo Gomes.

Agradeco também todos aqui presentes para discutir esse tema tdo importante.

Eu darei um rapido panorama do estudo feito pelo DataSenado sobre o cuidado de pessoas com deficiéncia, com doencas
raras eidosos.

Elefoi um estudo aprofundado sobre o tema, que contou com duas pesgui sas. uma pesquisa quantitativae umaqualitativa.
A guantitativa foi feita por telefone, e a quaitativa foi feita por meio de grupos focais, com cuidadores tanto familiares
quanto profissionais. Foram discussdes em grupos.

Paracomecar, vou abordar ostrés principai s tépicos da pesquisa, que foram: treinamento, impactos do cuidado e regulagéo
da profisséo.

Entdo, vou comegar dando uma definicéo de guem € o cuidador: O cuidador € o individuo que zela pelo bem-estar de outra
pessoa que estejaincapaz, em razdo delimitacdo fisicaou intelectual, defazer o préprio cuidado, atendendo anecessidades
de higiene pessoal, alimentacdo, remédios e outras atividades béasicas do diaadia

Nesse gréfico aqui, a gente vé, desde 2004, um crescimento bem grande da quantidade de cuidadores de idosos. Séo
dados do Ministério da Economia. Esses dados sdo de cuidadores de idosos porque néo existem estimativas confiaveis do
nimero de cuidadores de pessoas com doencas raras e de pessoas com deficiéncia no Brasil, mas a gente pode perceber
0 crescimento da demanda por essa atividade. Entdo, houve uma demanda para fazer essa pesquisa, para conseguir
informacfes paraembasar o debate de umapoliticanacional do cuidado. Osresultadosfazem parte de umasérie de estudos
gue terdo continuidade em 2020, e as informac@es subsidiaréo essa proposta de politica do cuidado.

Como é que essa pesquisa foi feita? Elafoi feita em duas modalidades, uma quantitativa e uma qualitativa. Eu vou falar
um pouquinho, primeiro, da quantitativa. Nela, foram 2,4 mil pessoas que responderam. O publico-alvo foram cidaddos
brasileiros de 16 anos ou mais, com acesso a telefone fixo ou mével. A pesquisafoi feitado final dejulho até oinicio de
agosto, com nivel de confianga de 95% e uma margem de erro de dois pontos percentuais.

A pesquisa qualitativafoi feita por meio de grupos focais, com cuidadores profissionais e cuidadores familiares. Foi feita
em agosto, e os grupos foram realizados nas capitais mais popul osas de cada regido do Pais. Isso incluiu, entdo, Brasilia,
Curitiba, Salvador, Sdo Paulo e Manaus. Houve um total de 15 grupos focais.

Agoraagente vai passar para o primeiro resultado, um dos principais da pesguisa quantitativa, que mostrou que 41% dos
brasileiros que participaram da pesguisa conhecem alguém que depende da gjuda de algum parente ou de um cuidador
profissional para redlizar atividades basicas do dia a dia. E a tendéncia desse quantitativo - como mostra o grafico do
crescimento de profissionais - € aumentar cada vez mais.

Passando para a parte de impactos da atividade de cuidar, mais da metade dos cuidadores que participaram da pesquisa
telefbnicaresponderam que se sentem sobrecarregados no diaadia. A genteinvestigou isso maisafundo nosgruposfocais
e conseguiu perceber que essa sobrecarga para os cuidadores familiares esta mais relacionada a aspectos emocionais,
sociais e profissionais.

Muitos relataram uma sensagdo de soliddo e de ndo ter com quem conversar.

Eu tenho aqui uma fala de uma cuidadora familiar que expressa bastante isso, essa questdo de percepcdo de anulacdo
do individuo: "Eu me apresentei como Sandra, mas geralmente eu sou a mae da Jilia, porque, depois da Jilia, a Sandra
ficou de lado". H& também essa que eu coloquei ali: "Eu ndo tenho tempo para mim, para comer, parair ao médico, para
lazer de nenhum tipo”.

Outro aspecto que traz uma sensagdo de sobrecarga € o impacto econdmico, porque muitos tém que deixar a profissdo de
lado para cuidar do familiar. Um cuidador familiar de Brasilia expressou a seguinte fala: "Deixei de viver, deixei avida
profissional. Se vocé tentaum emprego efalaque tem um filho especial, nem empregam. VVocétem quelargar asuavida'.

Em relacdo aos aspectos profissionais, a pesquisa quantitativa mostrou que quase 80% dos cuidadores familiares ndo
trabalham. Desses 79%, 60% afirmaram que gostaria de trabalhar e 80% falaram que o fato de ndo trabalhar prejudica
arendafamiliar.

Por outro lado, asensac&o de sobrecargaparaos cuidadores profissionai s estarel acionadaao trabalho em si, pel os seguintes

aspectos: uma carga horéria extensa, afalta de defini¢do de tarefas e dores fisicas rel acionadas ao traba ho. Elesrelataram
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muitas dores nas costas, dores nas articulagfes... Uma das falas deles: "Eu sinto muito orgulho do que eu faco, mas
realmente é desgastante. Eu mesma perdi meu esposo porque trabalhei demais. N&o havia uma data em que eu estivesse
emcasa’'.

Em relacdo ao treinamento formal, a quanti e a quali investigaram dois aspectos diferentes. A quanti perguntou sobre a
guantidade de participantes que tinham participado de algum tipo de treinamento. Jaa quali buscou investigar aqualidade
dos cursos preparatdrios para a atividade de cuidado. Na pesquisa quantitativa, os resultados mostram que 83% dos
cuidadores ndo profissionalizados - isso inclui os cuidadores familiares e os empregados domesticos - ndo receberam
nenhum treinamento para cuidar.

Ja nos grupos focais, a gente percebeu que os cuidadores dizem que 0 curso é muito tedrico: ndo prepara para a pratica.
Um cuidador profissional de Sao Paulo falou: "No curso de cuidador, vocé é um acompanhante. Vocé ndo pode mexer
em nada, ndo pode aplicar uma injecéo, ndo pode aspirar, ndo pode fornecer dieta de sonda, ndo pode trocar bolsa de
colostomia, nada invasivo vocé pode fazer. Na prética ndo € isso". Um cuidador familiar de Brasilia relatou: "Ninguém
nunca chegou a me ensinar. NOs tivemos que observar para aprender”.

Outros temas que os cuidadores julgaram necess&rio serem abordados nos cursos de cuidadores e que ndo sdo: ética,
preconceito, inclusdo, direitos das pessoas cuidadas e aspectos emocionais, tanto da pessoa cuidada quanto do préprio
cuidador.

Sobre o Ultimo tépico avaliado, que € a regulamentacdo da profissdo, a pesguisa quantitativa identificou que 95% dos
brasileiros consideram importante a criacéo de umalel que defina direitos e deveres para a profissdo de cuidador.

E, nos grupos focais, os cuidadores levantaram dois eixos principais, para que a profissdo de cuidador evolua de maneira
organizada: aprovar a regulamentacdo da profissdo, definindo as atividades, fazendo a padronizacdo da formacdo e da
educacéo dos cuidadores eincentivando aeducacdo continuada. E o outro eixo foi promover o reconhecimento da profisséo
por meio de campanhas, para reconhecimento e valorizacéo dos cuidadores.

Outros pontos destacados em relacdo a expectativa dessa regulamentacdo sdo definicdo dos direitos trabahistas e o
fortal ecimento de conselhos e sindicatos.

Algumas outras falas dos cuidadores em relagdo a regulamentagdo sdo: "Sinto falta de regras. Cuidador hoje ndo é nem
reconhecido como profissdo”. "N&o ddo conducdo, a maioria das vezes tem que levar comida. Eles ndo ddo nenhuma
condicdo para a gente trabalhar. Ficou doente, faltou trés dias, o plantdo é substituido por outra pessoa. A gente ndo tem
nenhum respaldo que garanta. Por isso que a gente fica nessa migracéo de trabalho".

E, por final, nos grupos focais, agente conseguiu identificar as ages mais mencionadas pel os cuidadores como sugestdes.
Séo elas: disponibilizar servigos de atendimento e orientacdo psicol dgica para cuidadores; facilitar 0 acesso a produtos de
uso constante, como fraldas, luvas, pomadas, entre outros, para pessoas de baixa renda que precisam de cuidado; promover
politicas de acessibilidade, como acesso a cadeiras de rodas, rampas e pistas antiderrapantes, ambientes de lazer para
adultos e criangas com necessidades especiais.

Por Ultimo, promover capacitacdo gratuita para cuidadores; fornecer apoio financeiro a cuidadores familiares; oferecer
servigos gratuitos de transporte para pessoas cuidadas com dificuldades de locomog&o; e promover campanhas de
valorizag8o da profissdo/atividade de cuidado.

Bom, esses sdo 0s principais tépicos levantados pelo DataSenado. A pesquisa esta disponivel nesse site, para vocés
poderem ver os resultados compl etos.

E éisso.
Muito obrigada. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Muito bem.

Agradeco a participacéo da L aura Efigénia do Nascimento e quero mais umavez destacar que foi uma pesquisa elaborada,
conduzida, concluida, por enquanto - porgque eu diria que é uma pesguisa permanente -, a partir dos grupos do Senado.
Quero destacar aqui, aém da Laura, a Elga Lopes - se pudesse levantar a mao, |atambém -, que é Diretora da Secretaria
de Transparéncia do Senado Federal, que coordena o grupo; o Marcos Ruben, que € Coordenador-Geral da Secretaria de
Transparéncia; 0 Sérgio Pompeu Barreira... O Sérgio ndo estaai? Ah, estaagqui 0 Sérgio, aqui nafrente, naminhadireita.
Sérgio Pompeu Barreira, que é servidor do Senado Federal. Parabénstambém, Sérgio. E aMilene Tomoike, Caio, Juliana,
| sabela, Henrique, Socorro e Geison, que s80 0s pesquisadores.

Parabéns!
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Eu acho que a apresentacdo, aém de importante, destacando os aspectos principais, € muito didética. Os quadros estéo
muito bem elaborados.

E muito importante agente ter a opini&o da pessoa, da familiaque esta sendo cuidada e, a0 mesmo tempo, daguele que vai
cuidar. 1sso permite que as universidadesinclusive levem essa pesquisa, paratermos trabalhos ai na sequéncia, em cursos
de graduacéo, projetos de conclusdo de curso ou, inclusive, trabalhos de mestrado e doutorado, porque é uma area, como
foi mostrado no gréfico, que vai ser cada vez mais importante e com necessidades no Brasil, tanto na area de doengas
raras quanto nas de pessoa com deficiéncia e idosos - e de uma maneirageral também.

Aquilo que as maes falaram, as familias falaram, de fato, reflete a realidade. NOs devemos, depois, na minha opinido,
discutir também como transformar isso em agdes, aqui... E ndo era o objetivo da pesquisa, obviamente, porque aqui vocé
tem a descricdo do quadro, e, a partir dessa descricdo, a gente deve se debrucar, para ver que medidas sugerir e tomar,
do ponto de vistado L egislativo e do Executivo também. O Executivo esta presente, mas ndo so o Ministério daMulher,
da Familia e dos Direitos Humanos, que é essencial, mas envolver todos os Ministérios. da Salde, da Educacéo, do
Trabalho... Enfim...

Muito bom. Parabéns! Estava muito claro.
A SRA. LAURA EFIGENIA DE SOUSA DO NASCIMENTO (Fora do microfone.) - Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - E parabéns para 0 grupo
também, que coordenou todo esse trabalho.

Eu passo... Pode ser paravocé, Jéssica?
A SRA. JESSICA ALVES GUEDES (Fora do microfone.) - Pode.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Vocé € jovem. Quantos
anos vocé tem?

A SRA. JESSICA ALVES GUEDES (Fora do microfone.) - Vinte e oito.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Poxa vida, parece que tem
uns 18, néo €? Entdo, pensei: Poxa, com 18 anos ja é cuidadora?

Entdo, passo a palavra para Jéssica Alves Guedes, que €, como esté escrito, cuidadora familiar.

A SRA. JESSICA ALVES GUEDES (Paraexpor.) - Boatarde.

Primeiro, eu gostaria de agradecer a oportunidade de estar aqui, falando sobre os cuidados, os cuidadores, na minha
perspectiva de mée. Eu sou também Vice-Presidente da Amavi (Associacdo Maria Vitéria de Doencas Raras e Cronicas)
e fundadora de um grupo terapéutico chamado Cuidando de Quem Cuida, que estd completando um ano de formagao.

Eu sou mée de duas meninas, a Manuela e a Rafacla. A Rafagla tem cinco anos e foi ela que me deu uma visdo de
mundo bem diferente. A minhafilhatem umadoencararae é deficiente, e, quando agente é pai ou mée, a gente tenta ser
uma pessoa melhor a cada dia, e maternar traz consigo varias implicagdes, abdicactes e dificuldades. Maternar em uma
maternidade atipica aumenta mais ainda as dificuldades. E, quando eu falo de maternar, € porque estou falando do meu
papel como mée, mas ndo é diminuindo nenhum outro papel de cuidador. Sdo todos muito importantes.

A minhafilha nasceu saudavel e teve uma regressio do desenvolvimento com dez meses de idade. E uma historia muito
longa, que ndo vai caber aqui, e eu ndo queria focar em falar da dificuldade de um Unico paciente raro, mas gostaria de
representar tantas outras histdrias, tantas outras familias que vivem nessa condi¢&o.

A partir do momento em gue a gente tem uma pessoa na nossa familia que nasce com uma condic¢do de salide grave ou a
adquire, a gente comega a enfrentar diversas batalhas, e a primeira delas é acolher que realmente pode estar acontecendo
algo diferente naquela situagdo. A gente passa por um processo de [uto e agente precisa acol her que a guma coi sa mudou.
Esse é o0 primeiro enfrentamento que os cuidadores passam.

Depois, a gente enfrenta uma nova batalha, que é encontrar profissionais que valorizem aquele relato, que ndo rotulem
VOCé por ser exagerada ou que justifiquem as regressies ou sintomas pela maneiracomo voceé cria seu filho, ndo €? Entao,
sdo muitas batalhas e enumeré-las € bem dificil, mas, enfim, a maneira que eu encontrei de sobreviver a esse mundo de
doengas raras e me dedicar ao cuidado foi me informar, estudar e me empoderar.

Nesse processo todo, eu conheci muitas pessoas, familias, associagdes que lutam pela garantia dos direitos da pessoa com
deficiéncia, da pessoa com doenca rara, e alguns profissionais também, muito bons, que quiseram entrar nessa histéria
junto com a gente.
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Essas adversidades que nds encontramos no caminho, na nossa estrada, sdo de vérias fontes: existe fonte emocional,
espiritual, financeira, fisica... E um processo muito complexo.

Entdo, quando a gente € mée de uma crianga com deficiéncia, quando a gente é cuidador de uma pessoa que tem uma
deficiéncia, a gente se torna porta-voz dessa pessoa. Entdo, somos nés que temos que sinalizar se ela esta sentindo dor e
onde déi; somos nés que sabemos que determinado procedimento, sefor realizado daguelamaneira, pode causar maisdor;
e por qué? Porque somos nds gque convivemos. E essa convivéncia diéria nos torna experts nos nossos filhos e nas suas
doencas, e muitas vezes as pessoas hdo escutam o gue nos estamos falando, negligenciam aquilo, e a gente precisa acabar
aumentando a nossavoz. Nés temos que aumentar a nossavoz, porque agente foi rotulada. E a gente percebeu que fomos
t&o negligenciados, que decidimos que n&o vamos mais nos calar e que precisamos ocupar 0S espacos que S0 NOSSOS.

Entendendo que setrata de doencas raras, agente vai precisar de uma equipe sblida, forte e humana, em que os cuidadores
s80 pegas importantes do processo, umavez que o médico, sozinho, nem sempre teratodo o conhecimento para conseguir
fechar um diagndstico, indicar exames e estabelecer tratamentos. Nessas horas, a gente percebe que a tecnologia vai
ser uma grande aliada, com 0s grupos nas redes sociais, que possibilitam acesso as informacfes com uma linguagem
mais simples e acabam contribuindo para essa jornada. Além da extraordinéria troca de experiéncia: as indicacdes de
profissionais...

Um dos fatores que eu mais considero como principal é que, quando a gente esta numa rede virtual, percebemos que néo
estamos s0s; existem outras pessoas passando por situagdes semelhantes e elas estéo enfrentando e conseguem sair do
outro lado. Ent&o, a gente se sente mais confortével, assim, consolada.

E foi nesse processo de internet, de busca, de estudo, de dedicacéo, que, depois de quatro anos, hds conseguimos fechar
o diagndstico da minha filha. Foi uma busca muito incansavel, muitos médicos, exames, tratamentos e internacdes...

Essa luta no é exclusiva minha: outras familias percorrem o mesmo cenario. E eu fui percebendo que nés ndo éramos
as Unicas a estarem expostas a essas situagdes complicadas. E, através dos grupos das redes sociais, eu fui identificando
muitas negligéncias, erros, violéncias morais, diversas situagdes que poderiam ser evitadas e, por algum motivo, voltavam
a acontecer. 1sso me fez pensar muito, e entrei no movimento de querer entender por que que essas Coisas aconteciam e
gual seriaamaneira pelaqual poderiamos evitar que outras pessoas passassem por esses sofrimentos.

Ent&o, a gente criou um grupo no WhatsApp, de apoio virtual. Ele era constituido por cuidadores de criangas que
precisavam de dispositivo para suporte a vida, o famoso home care. SO que isso era pouco: a gente percebeu que a gente
precisava de mais e que nenhum servico de salide do DF oferecia suporte a familia com uma pessoa com doenga rara.

Eu faco terapia desde sempre e, na minha terapia pessoal, eu levava os meus relatos e as dificuldades enfrentadas por
outras mées. E minha terapeuta, a Aline, se sensibilizou muito, e nds duas decidimos juntas formar o grupo terapéutico
Cuidando de Quem Cuida.

Esse grupo nasce com o propésito de acol her as pessoas com doengas raras e pensar em estratégias para a gente promover
qualidade de vida, mas, ainda assim, a gente tem uma limitag&o fisica de estrutura, e o trabalho dela é voluntério, entdo
a gente ndo consegue receber todas as familias. E a maneira como a gente tentou conseguir atingir outras pessoas foi
realizando rodas de conversas a cada"x" periodo e com determinado profissional, de uma determinada area, que pudesse
esclarecer 0s assuntos.

O grupo trata de uma sobrecarga emocional e fisicatambém - as maes das criancas deixam de trabalhar para cuidar dos
seus filhos.

Um outro dado cruel e alarmante é que a maioria dos pais abandona as familias. Entéo, isso tem um impacto financeiro
muito grande e, em geral, também as familias possuem mais de um filho, e essa mée precisa se dividir entre o cuidado do
filho que tem a deficiéncia, a doencarara crénica, e o filho que é saudavel. E, as vezes, essa mae precisa se dividir entre
morar em um leito de UTI e visitar o seu filho saudéavel dentro de casa

E h& uma outra questdo, que é emociona e muito importante na vida do cuidador: entender a nossa humanidade e as
nossas limitacBes. Infelizmente, a gente pode buscar muita informacdo, fazer tudo o que estiver ao nosso alcance, mas,
as vezes, essas Coisas ndo serdo suficientes, porque ter um diagnostico de uma doenca rara € muito mais complexo do
que se possa imaginar. As vezes, a gente ndo tem conhecimento sobre aguela doenca, e ndo vai ser possivel tratar; vai
ser possivel paliar, ter os cuidados paliativos.

Ent&o, ao longo de um ano, conseguimos pensar em mulitas solugdes e nos fortal ecemos, buscamos qualidade de vida para
as pessoas que estan NoS NOSSOS grupos, €, sem uma orientagéo profissional, isso ndo seria possivel.

Sabemos que a gente tem um longo trabalho pela frente, e a verdade € que a gente precisava que esse servigo fosse
oferecido nos servicos de salide no Distrito Federal. Aqueleslugares que recebe os pacientes com doencgas cronicas eraras
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deveriam ter esse suporte para a familia, igual a esse servico que a gente oferece no nOsso grupo terapéutico, chamado
Cuidando de Quem Cuida.

Entdo, isso é umaresponsabilidade danossa sociedade. A condigéo que eu vivo hoje ndo érestritaaninguém. Umadoenca
rara e grave incapacitante ndo escolhe cor, orientacdo sexual e nem classe social; ela simplesmente chega...
(Soa a campainha.)

A SRA. JESSICA ALVES GUEDES- ... e é uma responsabilidade da nossa sociedade.

Eu sb queria encerrar com uma frase: € importante a gente ter em mente que, para a Organizagdo Mundial da Salide, a
salde ndo é o fato de auséncia de uma doenga ou enfermidade, e sim o estado completo de bem-estar fisico, mental e
social, eisso faz parte dos cuidados.

E éisso.
Agradeco. Obrigada. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Parabéns. Muito bom.

Esses depoimentos sempre sdo muito importantes, porque sao os depoimentos que refletem a autodefensoria da familia
e da pessoa e sdo fundamentais.

Eu quero até sugerir - viu, Jéssica? - que depois se fale com a Laura e com o grupo que fez a pesquisa, para ver se ha
mais alguma coisa, algum dado...

A SRA. JESSICA ALVESGUEDES- A gente tem muitainformac&o, agente fez um |evantamento bem bacana, e temos
projetos para 2020 muito legais.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - ... para articular bem, e a
gente chegar a conclusdes agui, porque toda pesquisa é um recorte de um momento. E depois tem que continuar também,
nao é?

Muito bem.

Passo, em seguida, a palavra ao Francisco Sousa de Moraes, que é também cuidador profissional.

O SR. FRANCISCO SOUSA DE MORAES (Para expor.) - Boa tarde. Boa tarde a todos, boa tarde a V. Exa. aqui
presente e a todos os envolvidos.

Sou Francisco Sousa de Moraes, tenho 40 anos e sou cuidador profissional do Serginho (Sérgio Pompeu Barreira) ha 21
anos. Ele trabalha aqui no Senado ja ha quatro meses, e eu venho com ele: coloco no carro e fago varias coisas aqui com
ele - agui no Senado.

Desculpem-me: estou um pouco nervoso aqui. (Risos.)
Eu adquiri a experiéncia cuidando dele, porque, na época, ndo havia nenhum curso para cuidadores, como agora, em que
ha bastante.

Ele faz afisioterapia e anatagdo durante os dias, eu saio com ele... Muitas vezes, eu 0 coloco no carro, eu o tiro do carro,
eu troco aroupadele, eu dou banho nele... Eu fago o possivel para poder gjudéa-lo no que for necessario.

Eu considero esse trabalho muito importante, sabe?

E muito dificil paramim falar como profissional, porque, durante esse tanto de tempo em que estou com ele, ele é como
um irmdo para mim. Muitas vezes eu sinto dores nas costas, alguma dificuldade para pega-lo, mas eu vejo a forca de
vontade que o Sérgio tem durante o dia. Vocé vai convivendo com ele e vai passando.

Eu chego a casa dele cedo, eu o levanto, coloco-o para fazer o aparelho respiratorio, que ele sempre faz de manha... Ele
almoca - eu o coloco paraalmocar -, depois ele toma um banho, ja vem para o Senado também...

Nossa... Perdoem-me: eu estou um pouco nervoso agui.

Eu acho muito importante - como a Jéssicafalou e a Laurafalou também - o que acontece. Muitas das maes largam tudo
para poderem viver, estar com seus filhos, com seus parentes... 1sso é verdade, Laura, 0 que passam muitos profissionais,
muitos que eu conheco, que ndo tém curso, mas que trabalham ali, para, de umaforma, ajudar a pessoa. Mesmo as vezes
tendo um sal&rio um pouco baixo, as vezes alto, eles estéo ali, muito dispostos a gjudar, afazer o melhor. Claro que, com
0 tempo, as pessoas vao vendo, os parentes e os familiares, para poder fazer o melhor para o cuidador que estala

Eu vejo como de muita importancia a Comissdo estar nessa parte do cuidador: vocé ter um direito, vocé ter um salé&rio
digno, um amparo...
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M uitas vezes, ha pessoas que ndo tém condi¢do e ganham muito pouco, até paraajudar asfamilias. E até meu caso também.
Jative, noinicio... Eu parei o estudo para poder estar com o Sérgio, para poder fazer o melhor para ele... Estar i, para
dispor de corpo e almapara ele, paraapessoa. O mesmo ja aconteceu, mas, estar presente, eu escol hi isso, e eu vivo isso,
e amo estar ali com ele, gjudando e fazendo o melhor.

E muito importante, sabe? Considero importante o debate sobre a regulamentagio da profissio do cuidador profissional,
porgue servirdo como um amparo para idosos, para pessoas com necessidades especiais, as pessoas qualificadas para o
cuidado de tudo.

Perdoem-me: estou um pouco perdido aqui também.

Quero agradecer atodos. ao nosso Senador Eduardo Gomes, por poder estar com o Sérgio lano gabinete dele, a Viviane
e aAdriana, que nos ajudam muito 18, para podermos fazer o melhor para o Sérgio estar presente ali, no gabinete.

S0 tenho a agradecer por estar aquii.
Desculpem-me por estar nervoso. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - Muito bom.

Eu acho muito bom quando temos o ponto de vistadafamilia, dapessoa, o ponto devistaprofissional... O Sérgio, inclusive,
aquem ele sereferiu, faz parte da pesquisa do DataSenado.

Entdo, articular, porque o que estamos fazendo aqui € partir da pesquisa do DataSenado com as pessoas que eu ja
mencionel, para, a partir dai, pensarmaos em conjunto no que fazer, inclusive com a presenca do Ministério da Mulher,
da Familia e dos Direitos Humanos, porque € uma questao, sem duvida, de familia, de mulher, de direitos humanos e de
outras areas. Esta bom Jéssica?

Ent&o, vamos tentar sempre se articular.

Veio, pelo e-Cj dadania, o Ricardo Lima, do Acre. Obrigado, Ricardo Lima. "Como melhorar os cuidados as pessoas com
deficiéncia?' E o que se esta falando.

Andressa Costa, do Rio de Janeiro: "O que se tem pensando fazer quanto a essas pessoas dependentes de cuidados para
arealizagdo de atividades davida diaria?".

Entdo, a gente espera que esteja sendo respondido.

Eu quero destacar aqui a presenca da A pae de Goidnia. Uma salva de palmas ai para essa turma. (Palmas.)

Esta escrito na frente: "Apae Goiania na defesa de direitos da pessoa com deficiéncia intelectual e maltipla’. Nas costas
esta escrito alguma coisa também ou ndo? Nas costas? Entdo, entdo alguém levanta para a gente ler também.

Isso... Olhaai: "Apae Goiania', o nimero do telefone... Parabéns! Parabénsl!

Que bom que vocés estéo ai. Estdo juntos com a Profa. Marlene Divina Dias Santana. A Marlene esta onde?
Est4 14 atras, muito bem.

Iwalda Souza Pévoa... Estd aqui... Que bom. Sejam bem-vindas.

Selimar Marques de Araljo... A Selimar esté por ai? Ndo?

E o Waldiney Souza Pires esti aqui também.

Muito bem.

A Apae é aAssociacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, das pessoas com deficiéncia. Jatem 65 anos de existénciano
Brasil, como movimento também de pais, de pessoas com deficiéncia, amigos e profissionais dessa area.

Que bom! Sejam muito bem-vindos.

Antes de passarmos a palavra para 0 Jose Naum, em primeiro lugar... Pelo menos na sequéncia, o José esta aqui, que
falaria sobre doengas raras... Os cuidadores e doengas raras. Nessa perspectiva

H& um video que vocés mostrariam sobre doengas raras. Entéo...
Pode ser? Trés minutos?
E que s30 trés videos, mas um so agora.

(Procede-se a exibicéo de video.) (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem, maravilhoso o
video. Parabéns pelainiciatival Muito bom!

7/18



Reunido de: 03/12/2019 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

O Sérgio estd aqui, e o Francisco esta aqui. E isso que apareceu no video é o dia a dia, o trabalho que é feito, para ver
como é importante, ndo € verdade?

Muito bem.

Passo, em seguida, a palavra ao José Naum, que é representante da Coordenacdo-Geral das Pessoas com Doencas Raras
do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

O SR. JOSE NAUM (Paraexpor.) - Boatarde atodos.

Eu gostaria de parabenizar e agradecer 0 convite a nossa Secretaria ao Senador Flavio Arns e estainiciativa conjuntadas
Comissdes da Pessoa com Deficiéncia, daPessoa |l dosa e sobre Doencgas Raras; agradecer pel os depoi mentos excepcionais
do Sérgio, do Francisco e da Jéssica.

Tivemos acesso ao resultado dessa pesquisado DataSenado, umaimportanteiniciativa, quejanosfez, enquanto Secretaria,
pensar em algumas indagacBes que podem auxiliar nesse processo inicial, como o Senador destaca, de pensar a regulacéo
dessa atividade do setor.

Usando um pouco das histérias de vida que foram compartilhadas conosco agora... Por exemplo, o Francisco e o Sérgio
ja compartilham alguns anos de vida. S8o 20 anos de trabalho conjunto, um colaborando com o outro, no desempenho
das suas atividades.

E indescritivel e dificil para uma pessoa que no vivencia essa quest&o conceber essa necessidade, mas a gente se depara
ainda com a situacdo da inclusdo da pessoa com deficiéncia no mundo do trabalho, principalmente qudo mais agravada
a questdo ou se a pessoa tem doencga rara, € em que, as Vezes, a empresa ndo consegue compreender a necessidade do
cuidador no espaco de trabalho. A conscientizacdo dessa regulacdo ainda € um pouco nebul osa.

O cuidador entra no campo dos cuidados necessarios gque a pessoa com deficiéncia ou a pessoa com uma condicao
necessita, estgja onde €ela estiver, inclusive no mundo do trabalho, mas nem sempre a empresa - como no exemplo da
inclusdo no mundo do trabalho - aceita e permite essa inclusdo, entendendo que ela contrata um profissional e que, junto
com ele, vem também o seu cuidador. Esse € um campo, talvez, sobre o qual agente pode e necessitarefletir, paraverificar
se as regulagbes estdo justas o suficiente, paragarantir que, no caso daempregabilidade de uma pessoa com uma condicao
de funcionalidade que demanda o cuidador de forma permanente, sgja garantido, sim, esse direito da participacéo e da
presenca do cuidador nesse espaco de trabal ho.

Temos a felicidade desse avanco no servico publico, mais temos pouquissimos relatos disso no mundo da contratacdo
das empresas privadas.

Ao mesmo tempo, quando a Jéssi cafaladaabnegacao que as pessoas cuidadoras de familiares vivenciam, nds entendemos
gue existiu ainiciativado Poder Publico, quando criou os Centros-Dia, parainiciar este processo de permitir & pessoa que
€ cuidadora em tempo integral ter um espaco onde ela consiga, com confianca e com seguranca, deixar o seu ente que €
cuidado e ter um momento - um dia, um turno - para cuidar de si, comparecer a um banco, a compromissos obrigatorios,
gue ficam relegados a Ultima prioridade.

Mas nem sempre esses equi pamentos estéo, defato, ativos e acessivels em todo o Territdrio nacional . Nos ndo temos hoje,
infelizmente, nem em todas as capitais um relatorio do bom funcionamento, como deveria ser.

Ent&o, acho que nés devemos identificar o que ja existe e ver formas de aperfeicoar, para néo ficar sempre recriando a
roda. Mas como, de fato, assumir um compromisso para que esses servicos sejam eficientes, para que as familias que tém
cuidadores em tempo integral possam usufruir desses espacos e também cuidar de si eter esses momentos compartilhados,
principalmente com a confianc¢a? Porque o mais dificil... Como vocé colocou, quem convive com as necessidades e as
peculiaridades da pessoa com deficiéncia ou huma condicdo rara sabe interpretar o que € aqueixa, onde € ador, qual éa
demanda e que é dificil vocé passar isso, em pouco tempo de convivéncia, paraterceiros.

A questdo de nos preocupar-nos, dentro dessa regulagdo, com a salde fisica, social e mental do cuidador, que é
pouquissimo lembrada. Ao mesmo tempo, fica o grande desafio de como gerar forma de remuneragéo para o cuidador
familiar.

O cuidador profissional € contratado pela familia, recebe uma remuneragéo, mas como, dentro dessa regulagdo... Se ela
inclui e contempla o cuidador familiar, que é aguele membro da familia que agrega esta funcéo de se tornar cuidador
em tempo integral de um membro da familia, como prover para ele também remuneracdo, também o direito a se
reconhecer no mundo do trabalho e ter ali também uma subsisténcia? E um desafio para a gente refletir enquanto Estado.
N&o é uma solugdo simples, mas um desafio.
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Essas caracteristicas que nds vemos permanentemente no mundo da pessoa que vivencia uma deficiéncia e,
principa mente, quanto mai s agravadaacondi¢do, nds vemos que €l as se tornam autodi datas, buscam setornar especialistas
daguele campo ou daguele conhecimento, tornam-se muitas vezes militantes, e fazem o impulsionamento, para que as
politicas publicas avancem.

Somos dependentes de vocés. Enquanto Estado, a gente depende dessa parceria com a sociedade civil, para que nos
impulsione para 0s avangos hecessarios, no direcionamento, inclusive, das politicas publicas. Por isso, mais umavez a
relevancia deste momento e deste didlogo que é oportunizado.

Dentro do relatério, um dos principais pontos que eu acho que deve ser nevralgico nessa regulamentacdo € a falta de
treinamento e como oportunizar esse treinamento ao cuidador informal ou ao cuidador formal.

Ainda padecemos uma realidade em que as comorbidades mais comuns acometem a grande maioria das pessoas
com deficiéncia, mobilidade reduzida... Entdo, é lutar cotidianamente contra escaras, contra deformidade por fata de
mobilizagdo, como orientar o basico e auxiliar, de modo que o essencial ndo gere prejuizos a salde destas pessoas, e
como orientar o cuidador a saber a quem recorrer em situagdes de urgéncia e emergéncia. Ele sabe, por exemplo, qual
€ essa rede de suporte disponivel no seu Municipio e em que situagdes corretamente acionar o bombeiro, 0 Samu, o
Cras, que € o Centro de Referéncia e Assisténcia Social, ou o centro especializado? Como orienté-1os a conhecer e saber
acionar corretamente essa rede de suporte dos servigos publicos locais, dos cuidados essenciais, enfim, uma outra gama
de elementos que pode e deve estar presente nessa capacitacdo, principal mente parao cuidador familiar? Ele deve receber
essas informagdes, e acho que é parte da nossa missdo institucional pensar formas de oportunizar isso as familias.

Acredito que, umavez que a gente avanga, em momentos como este, na criagdo da Coordenacdo-Geral das Pessoas com
Doengas Raras, anossa Secretaria se coloca disposi¢ao, Senador e colegas, a participar desse didlogo, a, defato, contribuir
com este evento, que nads identificamos como necessario.

E novamente: Francisco, ndo se intimide. Parabéns pelo seu trabalho. Ele é digno de mérito e honra. Vocé é muito
importante parainimeras familias no Brasil. VVocé e todos os demais cuidadores. Parabéns. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem.

Agradeco ao José Naum.

Euinclusive sugiro, José Naum, que haja, deimediato, umaarticulacdo com o grupo de pesquisado DataSenado, paraeles
também refletirem sobre os pontos que foram levantados, para que tudo contribua para o enriquecimento de uma pesquisa
gue esta sendo ponto de partida, realizada pelo proprio pessoal do Senado, para pensarmos nessa area.

Esta bom, José? Acho que os pontos que vocé levantou sdo bastante importantes.

Eu quero destacar que estamos sendo acompanhados pela Dra. Adriana Dias Higa, Doutora em Antropologia pela
Unicamp, ex-Diretorado I nstituto Baresi, e Rosana Puga de M oraes M artinez, gestora publica e Presidente da A ssociacdo
de Doengas Neuromusculares, associada da Alianga Distrofia Brasil.

Quero também destacar aqui a presenca, no Plendrio, da Laura... Lauda, né? N&o é Laura. E Lauda Santos. Lauda. N&o
é? Lauda Santos, aqui no fundo. Se pudesse levantar a mo de novo... Muito bem. E Diretora Adjunta da Febrararas,
Federac8o Brasileiradas A ssociagBes de Doencgas Raras. E tem muito acontribuir com aguilo que o DataSenado apresentou
no dia de hoje. E Presidente da Amavi.

Muito bem.
Vamos ver o outro video, entdo, da pessoa com deficiéncia, antes de passar a palavra para o Volmir. (Pausa.)

Entdo, por motivos de video, nds vamos passar antes o video da pessoa idosa.

(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - PR) - E, essa é arealidade a que
0 José Naum se referiu, a que a pesquisa do DataSenado também, e é o desafio para todos nés pensarmos, em conjunto,
em como atender arealidade do cuidador familiar, nesse caso.

Passo a paavra, entdo, para o Antonio Costa, que veio representando... Esta sentado 18, mas se sinta integralmente
participante desta Mesa, que € a Mesa de todos nds.

Antonio Costa é Secretario Nacional de Promog&o e Defesa dos Direitos da Pessoa Idosa, do Ministério da Mulher, da
Familia e dos Direitos Humanos.

Com apalavra
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O SR. ANTONIO COSTA (Paraexpor.) - Boatarde atodos, atodas; boatarde, Senador Flavio Arns.

Quero primeiramente cumprimentar pelainiciativadessa pesguisa, que veio realmente somar a0 momento que nds estamos
vivendo no nosso Pais de uma nova realidade, que envolve o tema, praticamente, do que estamos tratando aqui.

Eu vou direcionar a minha fala especificamente a questdo do idoso, que € a nossa pasta ha Secretaria que pertence ao
Ministério daMulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

E uma iniciativa muito interessante - e ja pode ser mostrada - a preocupacdo da Ministra Damares em tratar as doencas
raras, criando a Coordenacdo. Isso € um fato importante, inédito e necessario.

Senador, o senhor dirigiu umafrase que € a mais importante nesse momento, quando o senhor disse que nds precisamos
pensar juntos. E é verdade.

Quanto & questdo do supercrescimento da populagdo idosa neste Pais, hd Estados como o Estado do Rio Grande do
Sul, que ja apresenta - dados de outubro - uma populacdo de zero a 14 anos que ja € menor do que a dos mais de 60,
e esse crescimento populacional da pessoa idosa nos faz, neste momento, refletir, de forma urgente, a necessidade de
redesenhar um novo model o, que possa contemplar, em especial ha questéo do cuidador do idoso, uma politica que venha
a complementar as necessidades que nés estamos vivendo no nosso Pais.

A Organizagdo Mundial da Salde, no ano 2000, j& preconizava e anunciava que haveria no mundo um crescimento
exorbitante da populacdo idosa. Ou sgja, 0s paises estdo envelhecendo. E o Brasil ja tem a perspectiva de ser o quinto
pais maior do mundo em envel hecimento.

E, a0 mesmo tempo, nessa perspectiva do envelhecimento, que eu considero um tsunami, uma nova realidade de uma
politica que tem que ser enfrentada de forma urgente, nés percebemos que, nessa questdo do envelhecimento, ocorre
também a questéo da expectativa de vida, pois os brasileiros ja passam - conforme anunciado pelo préprio IBGE, nesse
més agora, passado - a ordem de quase 77 anos. As perspectivas dizem que as mulheres viverdo 98, 99, e os homens,
87, 88 anos.

Dentro desse patamar, de forma urgente, como eu ja citei, ha necessidade de o Governo Federal, o Senado, a Camara
dos Deputados e a sociedade redesenharem esse novo modelo, de maneira que possa contemplar as necessidades que nés
estamos vivendo, ndo sO ha questdo do deficiente fisico, das doencas raras, que passam a ser dados de estatisticas que
antes, muitas vezes, ndo eram considerados. O caso das doencas raras, por exempl o, ja é tratado a partir desses cinco, seis,
ultimos sete anos como uma questéo que tem que ser enfrentada.

E o envelhecimento ja deveriater sido tratado ha muitos anos, e isso ndo foi possivel. E nds temos que tratar essa questo
premente, em conjunto com o Congresso Nacional, com a sociedade, porque o Governo Federal sozinho ndo conseguira
enfrentar as dificuldades que hoje sdo inerentes desse aumento populacional da pessoa idosa.

O que nos estamos vivendo - a "primeira onda’, Senador Arns, ocorreu a partir do ano 2000 até o ano 2010, e agora
estamos adentrando a "segunda onda’, que é de 2010 a 2020 - € o acolhimento que foi dado aos cuidados das pessoas
idosas nas instituicdes de longa permanéncia - que sdo as casas de repouso, os asilos... -, mas que hoje estdo obsol etas,
passando dificul dades.

A maioria dessas ILPIs s80 institui¢cdes comandadas por aguerridas institui¢tes particulares, como a sociedade de S&o
Vicente de Paulo, que vém, ao longo dessas duas décadas, sustentando um cuidado que passa a ter, agora, um olhar
diferenciado, porque esta carente de recursos, esta carente de vagas, e precisamos modificar conduta, para que ao
asilado - como é chamado o que estd em asilo - possamos dar uma dignidade maior, que é o convivio com afamilia. E,
para isso, temos a politica do Governo Federal, no Ministério da Cidadania, que trabalha a politica da assisténcia, e a
nossa Secretaria, por determinacdo da propria conjuntura que é dada a el a, esta trabalhando ainclusdo.

Entdo, nGs achamos que agora, depois de ter realizado uma reuni 8o para tragarmos verdadei ramente umanova politicade
cuidados, que deve tratar as questdes das doengas raras, as questdes do deficiente e da politica dos idosos, envolvendo o
Ministério da Salide, da Cidadania, o Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos e também o Ministério
da Educacgo, se pode dar um inicio de algo que ja deveriamos estar tratando ha muitos anos.

Estamos atrasados nessa politica, reconhecemos que temos que avancar e, nessa oportunidade, comecamos a fazer uma
politica de inclusdo, porque temos que preparar o brasileiro também, que é um fator que precisa ser olhado. O brasileiro
nado se prepara para o envelhecimento, e trata-se, muitas vezes, de uma politica de tratamento que nés temos que eliminar.
Nés temos que trabalhar uma politica de envelhecimento ativo e saudavel, para que se evite e se previna 0s nossos idosos
em especial, para que caminhem da forma que estdo caminhando, com doencas congénitas, como é o caso da diabetes, da
hi pertensdo, paraum patamar em que o sistema, hoje, de salide absorve 75% da nossa popul agdo idosa e em somente 25%
estao nos planos de salide, que ja a partir de 2020 néo teréo esses indicadores, porque, no Nosso Pais, é preciso também
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mudar a logica de que, quanto mais se envelhece, mais se paga um plano de salide. Deveria ser 0 contrério: a pessoa
idosa deveriater um acolhimento melhor, como é feito em alguns paises da Europa, em que o proprio governo, dentro da
linha de recursos dos seus sal érios dos seus aposentados, financia parte da assisténcia de salde, o que facilitao melhor e
menor investimento na rede plblica, para que arede privada possa absorver parte dessa assisténcia, 0 que ndo ocorre no
Brasil, porque os planos de salide séo exorbitantemente dificel s de serem pagos, 0 que permite que muitas dessas pessoas
estgjam indo para arede piblica.

O SUS, com todas as dificuldades, com todos os problemas, é ainda um sistema que tem acolhido as doengas raras, 0s
deficientes e também os idosos na questdo do medicamento e tratamento.

NOs pensamos que 0 momento para2020 € um marco, Senador Flavio Arns, e que esta Casatem umaoportunidade grande...
(Soa a campainha.)

O SR. ANTONIO COSTA - ... juntamente com o Governo Federal, de comecar a tratar, a partir da pesguisa que foi
feitae apartir das nossas politicas que estdo sendo tratadas, um novo momento, para que possamos realmente, e de forma
efetiva, produzir para este Pais uma politica de cuidados condizente com o nosso mercado do deficiente, 0 nosso mercado
das doencas raras e da pessoa idosa.

E isso que eu tenho para colocar.
Muito obrigado. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Muito bem.

Agradeco a participacdo do Dr. Antonio Costa, que é Secretério Nacional desta &rea da pessoa idosa no Ministério da
Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

Acho que devemos tentar achar solugdes, porque nds temos que ter vérios caminhas, eu diria, para o mesmo desafio. Um
dos caminhos, sem dlvida, é o lar de idosos, porque ha muitas situagdes... SO que o lar deidosos sdo pessoas normalmente
do terceiro setor, voluntérias, sem fins lucrativos, e que precisam ter os recursos, como politica pablica, para manterem
os lares de idosos. Quer dizer, quantas vezes alguém esta penando e sofrendo, e eu digo... Quer dizer, a sociedade jafaz,
assim, de tudo para que tudo dé certo; agora, a0 mesmo tempo, imaginando essa situagdo que foi mostrada no video, eu
diriaque essa pessoateriaqueter o BPC, por exemplo, que é o Beneficio da Prestacéo Continuada - essa pessoaidosa, que
apresenta o quadro de Alzheimer. Agora ndo, porgue o pessoal que trabalha na casatem mais do que arenda per capita.

Quanto a mulher que ama a mae e atende a mée 24 horas por dia, poderia ser 0 caso de elando ter que traba har, até para
ela propria sustentar a casa e tudo. Quer dizer, ¢ um BPC ou sd0 dois BPCs? Ai, a gente tem que achar essas solucdes.
No caso de doengas raras € a mesma coisa. NOs estavamos |4, com o Francisco e 0 Sérgio, mas existe muita mée - néo
6, Jéssica? - que esta |4, fazendo o trabalho de cuidadora - familiar, ndo €? -, e a gente sabe que é assim. Com a pessoa
com deficiéncia é amesma coisa.

Entdo, néstemosque... Eu gostariaque ndo fosse s6 umaaudiénciapublica, umaaudiénciacom apresentacéo deresultados,
mas que os resultados do DataSenado, com as contribuicdes que estéo sendo dadas, se transformassem em mudangas,
particularmente em politicas publicas adequadas, boas.

Muito bem.
Vamos ver o video da Senadora Mara Gabrilli entdo.

(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - A Ultima frase, por mais
gue eu... S6 gostariade ler por causa do que... Por mais... Ponhala Também ndo enxergo: "Por mais que eu acredite que
€eu vou voltar a me mexer, eu ndo vou esperar isso acontecer para ser feliz'. S6 para o Volmir também. Eu até estava
pensando, mas vi que 0 José estava col ocando as imagens para o Volmir. Entdo, fiquel mais tranquilo um pouco.

Muito bem. Eu quero lembrar que a SenadoraMara Gabrilli, inclusive, estaria presidindo estareuni&o. Em fung¢do também
de dificuldades de salde, ela ndo estd aqui participando desse processo fisicamente, mas esta acompanhando todo o
desenvolvimento do trabal ho.

E quero dizer que aideia de termos os videos, que foram muito significativos, inclusive a producgdo desses videos, veio
do trabalho da Senadora Mara Gabrilli.
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Ent8o, quero destacar a referéncia que ela é na érea ndo s6 da pessoa com deficiéncia, mas também na érea de doencas
raras, que podem conduzir a uma deficiéncia ou ndo, da pessoa idosa e em todas as &reas sociais. A participagcdo dela é
fundamental. Todos nés somos muito gratos aela.

Muito bem. Ent&o passo a palavra ao Volmir Raimondi, Coordenador-Geral de Promog&o dos Direitos da Pessoa com
Deficiénciado Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

O SR. VOLMIR RAIMONDI (Paraexpor.) - Boatarde atodos os presentes.

Senador Flavio Arns, primeiro, me permita agradecé-lo pela deferéncia de fazer a descricdo do video em conjunto com
meu colega Naum. O video ja contém legendas, mas ainda falta ajanela de libras e audiodescricgo. E algo que ficacomo
sugestéo parafuturo. N6s, 0s cegos, gostamos muito de ver os videos também e poder acompanhar a mensagem que cada
video traz. Através de audiodescri¢do a gente consegue ter esse acesso e consegue também entender al gica desses videos
e sentir a mesma emoc¢ado. 1sso € importante para todos nés pessoas cegas deste Pais - somos 6,5 milhdes pessoas mais
OU Menos entre cegos e pessoas com deficiénciavisual.

Senador, o trabalho de hoje serefere & politica de cuidados e de cuidar do cuidador. Essa é uma pauta muito cara paranés
da area da pessoa com deficiéncia da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Néstemos na secretaria
colegas que ai trabalham que também utilizam de um cuidador para que possam fazer suas atividades diarias e possam
estar produzindo diariamente conosco.

Umadas questdes de que eu semprefalo, Senador, € que, quando agentefalado custo dadeficiénciaou do investimento na
deficiéncia, acho quetal vez agentetenhaque pensar nessas questdes, porque muitasvezesagente serefereao investimento
gue a gente faz como um custo. Mas se tratarmos como investimento, vamos conseguir, através das politicas publicas,
das politicas afirmativas, trazer as pessoas com deficiéncia para o mundo do trabalho, para €l as serem produtivas e serem
pagadoras de impostos, como muitos de nds o0 somos. Alguns de nds néo tiveram a oportunidade de estar nesta condicdo
de incluidos no mundo do trabalho e na sociedade.

A politica de cuidados é algo que nés entendemos muito importante. Agradecemos muito a pesquisa feita por esta Casa,
ainiciativa da Senadora Mara Gabrilli, do Eduardo Gomes e também do Senador Flavio Arns...

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu sO quero dizer que a
Senadora Mara Gabrilli acabou de chegar também e que 0 Senador Fabiano Contarato esta aqui presente, ele é membro
das Comissoes.

O SR.VOLMIR RAIMONDI - Ent&o, € umahonraparamim ter a SenadoraMara Gabrilli aqui, uma pessoa que sempre
me estimulou muito a estar nos espacos em que estou, podendo me escutar agui. Eu agradeco muito e fico até emocionado
com sua presenca e dos Senadores.

Ent8o, estava dizendo, Senador, que a politica de cuidados é algo com que nés temos que nos preocupar. Entendo que
€ um grande desafio da gestdo poder encontrar esse caminho em conjunto com todos aqui presentes, poder encontrar o
caminho de instituir uma politica de cuidado e um reconhecimento dos cuidadores de forma que ela seja exequivel, que
ela possa ser implantada e permanecer. N80 podemos mais criar programas ou projetos que depois se extinguem por si
sOs, porgue ndo existem recursos para essa fungdo, porque ndo existem medidas adequadas e que acabam interferindo na
efetividade do programa ou da politica publica, neste caso.

Entendo que uma das questdes sobre a qual nés poderiamos conversar aqui € pensar na regulamentacdo dessa profissio
do cuidador e tentar conjuntamente identificar quais as fungdes que essas pessoas executariam que seriam parte dafuncéo
dessa pessoa, desse profissional e que ndo interferisse em outras areas de profissies ja regulamentadas para que isso ndo
causasse cel eumas desnecessarios. Todos nds queremos agilidade nas politicas publicas. Nés queremos ver essa palitica,
de alguma forma, implantada e, para isso, nds temos que encontrar esse melhor caminho, tentar desenhar as funcdes que
€ssas pessoas executariam e tentar, de algumaforma, ter um programa permanente de capacitacdo dessas pessoas.

Entendemos que ndo pode ser simplesmente pensar na regulamentacdo de uma profissdo que acabe por gerar conflitos,
acabe por gerar também - quem sabe? - uma questdo financeira nas familias impossivel de ser absorvida, mas que sgja
algo bom para o cuidador, algo bom para as familias, algo bom para as pessoas com deficiéncia, algo para os idosos e
paratodos os que seriam atendidos por politica.

Entendo também que nds temos que pensar em questfes como esta: as pessoas chegam a uma determinada idade, as
pessoas se tornam idosas, mas nds temos também as i dosas com deficiéncia - nds temos 0sidosos que ndo tém deficiéncia,
mas nds temos os idosos que tém deficiéncia-, 0 que, portanto, agrava muito mais a questéo dessa politica de cuidado. E

12/18



Reunido de: 03/12/2019 Notas Taquigréficas - Comissdes SENADO FEDERAL

nos temos que pensar nas especificidades de cada segmento. Como eu disse, Senador, € um desafio para a gestéo, mas a
gestdo esta aberta, estainteressada, esta disponivel para colaborar com esse grupo de trabal ho.

N6s, como funcionéarios piblicos, temos o dever diario de pensar, de estruturar e de colaborar com qualquer iniciativaque
venha a constituir-se numa politica publica e num trabalho que venha a melhorar a situagdo das pessoas, da populagéo
em geral. Entéo, acredito que essainiciativa traz aluz um debate que ja existia nos bastidores, mas que muitas vezesfica
negligenciado por causa dessa questdo de alguém trazer a piblico e poder comegar a discutir esse assunto.

No Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, estamos conversando com vérias areas. Existem algumas
ideias de se criar um grupo de trabalho efetivo para tratar dessa questéo e para encontrar esse caminho que todos nés
queremos.

Entdo, € um pouco isso, Senador, acoplando as coisas que meu colega Naum ja falou aqui, por exemplo, as questdes das
estruturas que ja existem e que nds devemos conhecer 0s nossos direitos para que possamos utilizar as estruturas, como é
0 caso dos Centros-Dia, de outras estruturas ou dos direitos que nds temos, como o BPC e outras politicas que poderiam
melhorar muito a nossa condi¢do di&ria e a das familias que tém pessoas com deficiéncia, com doencas raras e idosas
dentro de suas casas.

O INSS, por exemplo, tem uma questado: as pessoas com deficiéncia que ndo tém outrarenda e que estédo jano BPC podem
reivindicar 25% a mais de proventos em fungéo da sua deficiéncia, por considerar que a deficiéncia tem um custo. A
Senadora Mara Gabrilli vem comentando muito isto: ser pessoa com deficiéncia agrega um custo na nossa vida, como
pessoa com deficiéncia, e esse custo de alguma forma tem que ser reconhecido e tém que ser buscadas férmulas para
resolver, paraatender essademanda. Ent&o, quem sabe no futuro nés possamosimitar alguns paises desenvolvidos e poder
ter adefini¢do do custo da deficiénciae de quanto isso iriaamel horar avida das pessoas em fungéo desse reconhecimento.

Senador Flavio Arns, muito obrigado pela oportunidade. Espero que a gente possa se encontrar muitas vezes para debater
temas tdo caros quanto esse, quanto a politica de cuidados e cuidadores.

Quero também elogiar, aqui ao meu lado, 0 Francisco, a Jéssica e a outra pessoa que também...
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Laura.

O SR. VOLMIR RAIMONDI - ... Laura, que fizeram depoimentos agqui em relagdo a como é a vida de um cuidador,
ao quanto €ela abdica de sua vida para cuidar de um ente querido, de um filho, de um pai ou de uma pessoa para quem
simplesmente é uma oportunidade de trabalho, mas que, mais que trabal ho, vira um vinculo emocional.

Muito obrigado pela oportunidade. (Palmas.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem. Agradego ao

Volmir Raimondi, que é o Coordenador-Geral de Promogao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da
Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos.

O SR. FABIANO CONTARATO (Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - ES) - Pelaordem, Sr. Presidente.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Pois ndo.
Senador Fabiano Contarato.

O SR. FABIANO CONTARATO (Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - ES. Pela ordem.) - Bom,
inicialmente, eu queria pedir desculpas pelo meu atraso. Estava em outro compromisso, mas tinha, tenho total interesse
em participar, € com muito orgulho que estou aqui nesta Comissao que esta sendo presidida pelo Senador Flavio Arns.
Meu nome é Fabiano Contarato, sou do Espirito Santo.

Enquanto nés estamos aqui conversando sobre a preocupacdo e arelevancia de ingtituir...

O SR. PRESIDENTE (F&vio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Eu sO quero dizer que € do
Espirito Santo, com muito prazer, emembro dastrés subcomissies: do idoso, de doengasraras e dapessoacom deficiéncia
Parabéns.

O SR. FABIANO CONTARATO (Bloco Parlamentar Senado |ndependente/REDE - ES) - Obrigado.

Entdo, enquanto nés estamos aqui enaltecendo e lutando pelos cuidadores das pessoas com deficiéncias, doencasraras e
idosos, eu ndo posso deixar de criticar o Governo Federal. Lamentavelmente nds temos o Projeto de Lei 6.159, que esta
acabando com o sistema de cotas para as pessoas com deficiéncia, que foi uma conquista que a populagéo teve. SO quem
tem uma pessoa com deficiéncia, com doenca rara ou um idoso em casa sabe 0 que é. E preciso ter um olhar muito mais
humanizador. Ele esta violando, com todo o respeito, Senador Flavio Arns, um dos fundamentos da Republica Federativa
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do Brasil, que é promover a dignidade da pessoa humana. Isso € o abre-alas da Constituicdo, estano art. 1°. Ai vem o art.
3° e falaque constituem objetivos fundamentai s da Repliblica promover o bem-estar de todos sem preconceito de origem,
raca, cor ou de qualquer outra forma.

NGs temos que lutar contra esse projeto de lei e contra tantas violagdes, porque isso esté na contramao. E lamentavel!
E isso ndo fala de politico de oposi¢éo ou de partido A ou B, mas contra fatos ndo h& argumentos. esse Governo ndo é
um Governo dos pobres, esse Governo ndo € um Governo de inclusdo. Esse Governo tem trés beneficiérios: banqueiros,
empresarios e a propria Uniéo.

E o pobre, o afrodescendente, as minorias, as pessoas com deficiéncia, com doencgas raras e 0s idosos mais umavez estéo
sendo vitimas de um comportamento facinora, orquestrado por aquele que, dentro de um Estado democratico de direito
gue tem a espinha dorsal que é Constituicdo Federal... Eu queria que ele tivesse na cabeceira da cama, como Biblia, essa
Constitui¢do, que garante a preservagdo da dignidade da pessoa humana, que garante, [4 no art. 23, que compete a Unido
cuidar dasalide e daassisténcia publica, da protecdo e garantiadas pessoas portadoras de deficiéncia, e, no art. 24, protecdo
integral também. E ndo é isso que nds vivenciamos.

Aqui eu quero dar um depoimento particular. Como o Senador sabe, eu nuncafui politico. Eu amo ser delegado de policia
ha 27 anos e professor ha 20, mas, Senadora Mara, eu passei 10 anos da minha vida como delegado sendo titular da
Delegaciade Crimesde Transito. Fogealei natural um pai sepultar um filho por acidente detrénsito. E maisdoiaem mim,
s80 outras mortes simbdlicas que doem tanto quanto a morte real, uma jovem que, da noite para o dia, por um acidente
de transito, ndo morre, mas fica paralitica, tetraplégica, com deformidade permanente, com perda de membro, sentido,
funcdo. E, infelizmente, essas familias ndo tém um apoio, ndo tém um cuidador. Sdo familias carentes, sdo familias de
todas as classes sociai s que tém que mudar a acessibilidade de suas casas, que tém que vender sua humilde casa, o Estado
ndo é presente e ndo ha um apoio psicossocia para essas familias, ndo ha um trabalho de fornecimento de prétese, de
cadeira de rodas, de tantos mecanismos para garantir um minimo de dignidade.

Ent&o eu pego, humildemente, que nds Senadores tenhamos vergonha na cara e falemos "n&o" a esse projeto facinora,
aviltante, violador. Isso € umavioléncia, umavioléncia que me déi. Quando eu li isto: que esse Projeto 6.159 quer aterar
alei de cotas, que com muito sacrificio foi introduzida, em 2012, agora, recentemente...

Até entdo as pessoas com deficiéncia, os idosos, negros, pardos, indios nunca tiveram vez, voz, dignidade nem nada.
E agora vem, na contramdo do que nos estamos fazendo nesta audiéncia publica, que é lutar pela regulamentacdo dos
cuidadores para essas pessoas, um projeto de lei que vai violar o direito daquele que mais precisa. Sdo 440 mil pessoas
gue est&o no mercado de trabalho e que podem n&o mais estar.

E comodo o Governo Federal vir sempre com o discurso de que estd combatendo privil égio, mas nunca combate 0s Nossos
privilégios. Por que ndo combate, acaba com a previdéncia social dos politicos? Por que ndo acaba com plano de salide
vitalicio paranés politicos? Porque é comodo brancos, engravatados, ricos e politicos decidirem avida de pobres, de 220
milhdes de pobres que clamam e tém sede de uma sociedade mais justa, fraterna e iguaitéria

Quem sabe um diatodos seremosiguais perante alei sem distin¢8o de qualquer natureza. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Senadora Mara Gabrilli,
gostariamos muito de escuté-la. VVocé devia estar aqui presidindo. Quer presidir dai mesmo?

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP. Pela ordem.) - N&o. Imaginal

Senador, primeiro eu quero agradecé-lo, porque eu passei uma fase dificil este ano e vocé e sua equipe sempre nos
apoiando, nos gjudando. Muito obrigada! Muito obrigadal Gratid&o.

Quero cumprimentar atodos, meu colega Fabiano Contarato, que sempre me emocionaem suasfalas. Hoje eu estou muito
sensivel, porque além de ser o Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, ainda é o dia da bomba por conta desse
projeto de lei, que me deixou bem triste hoje. Queria cumprimentar a Mesa. N&o tive oportunidade de ouvi-los, mas a
Deusilene jafalou alguma coisa sobre vocés todos. E falou de vocé. Falou assim; "Aquela menina tem duas menininhas”.
Eu falei: mas ndo é elaamenininha? Umalindal

Queriaja agradecer as palavras do Volmir e do Naum. Tenho ouvido falar deles, do trabalho.
Parabéns, Francisco! Vocé é cuidador.

E parabéns para vocé também.

Muito obrigada por estarem todos presentes.

Eu queria contar para vocés que, logo que eu quebrei o pescoco e comecei a me dar conta do que tinha acontecido, a
voltar a consciéncia depois de cirurgia, vocés acreditam que acho que fiquel uns dois ou trés dias com uma caca no meu
nariz?! Porque eu ndo tinha habito de pedir as coisas para as outras pessoas. E uma coisa muito estranha de um diaparao
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outro vocé ter que pedir tudo. Eu ndo conseguiatirar. Tinha uma coisaincomodando, mas eu ndo via como eu podiafazer
aquilo, efui deixando, porque isso ndo fazia parte do meu universo. Ai que eu comecei adizer: ndo, agora ndo estou mais
respirando, eu preciso pedir guda. Eu me lembro de que o meu irméo, que foi quem me gjudou, foi desenvolvendo até
uma técnica para eu relaxar e conseguir limpar o meu nariz. Dai eu comecel a perceber o exercicio que é vocé pedir. Eu
sempre fui uma pessoa tdo independente, que ia buscar aquilo que eu queria e, a partir daquele momento, eu ndo mexia
nada. Entdo, eu tinha que pedir tudo. Entdo, eu comecei pedindo para enfermeiras, porque eu estava hospitalizada, paraa
minha mée, para 0 meu irmao, para o meu pai, para as pessoas mais proximas, mas € um exercicio.

E ai, depoisque acabou ainternagdo, eu comecel aconviver comisso em casa. E, num primeiro momento, eu tinhatécnicos
de enfermagem. Ent&o, eu tinha um tratamento de uma pessoa que esta enferma. E tudo, os horé&rios, tudo... Até que, de
repente, eu falei assim: "Nossa, mas seré que eu ndo posso ter um outro tipo de profissional que aprendade mim eque...".
Porque ninguém sabe de ninguém, ninguém chega sabendo da outra pessoa, ndo €? Ninguém chega pronto.

Agora, 0 curioso é que, antes de eu quebrar 0 pescogo, uUns cinco anos, anteriormente, eu fui cuidadora, Senador. O senhor
acredita que eu fui cuidadora de uma moga tetraplégica? A vidafoi me preparando. Eu morei forado Brasil e eu fiz esse
trabalho; eu era cuidadora de idoso e ai eu comecel a cuidar de uma menina com deficiéncia, eu eraa Késia. Entdo, eu
acho que foi um bom preparo na minhavida, porque eu jaestive no lugar delaum dia.

Mas é umarelagéo que acho que foi muito o que me impulsionou até para estar aqui hoje, porque, quando eu comecel a
frequentar os centros de reabilitagdo que havia em S&o Paulo, e eram poucos e pequenos, eu Comecel a ver pessoas que
nasciam com uma deficiéncia ou adquiriam uma deficiéncia e acabavam outorgando a vida para a administracéo da mée
na maioria das vezes, porque ndo é todo mundo que tem condicdo de ter um cuidador. E eu fui percebendo que eram
pessoas que tinham a mesma idade, que tinham muitas vezes 0 mesmo grau de escolaridade, que era gente como eu, mas
gue ndo administrava mais a propria vida, porque outra pessoa fazia isso.

E eu fui percebendo que, muitas vezes, uma intercorréncia navida, as vezes, 0 desencorajaa se assumir nesse novo papel
emuitas vezes as cuidadoras reais sd0 as maes, que acabam cuidando. E € umadevocgdo, é umadevogdo! E € umaconexdo
gue vai se aprimorando entre as duas pessoas. Agora, € claro que, se vocé pode ter um profissional, até a qualidade da
sua relagdo com a mée fica diferente, porque eu, num primeiro momento, tinha medo de s6 ter a minha mée para cuidar
de mim. Por qué? Porque a minha mée ndo € uma profissional e eu ndo sei tratar a minha mée como uma profissional de
cuidados. Entéo, podia prejudicar muito a minha relagdo com ela.

E eu assisti aisso, pessoas cuja méae também ndo pode, porgque aguém tem que levar alimento para aquela residéncia. E
isso foi criando em mim um sentimento de gratid&o, gratidao téo grande por eu poder ter um profissional desse, porque,
ainda mais trabalhando como a gente trabalha, a gente se depara com mazelas das mais absurdas, de pessoas que ficam
jogadas numa cama, cheias de ferida. E infelizmente essa é a realidade brasileira, ndo é a minha, ndo é a do Volmir.
Infelizmente, a realidade brasileira € muito dura. E a gente esta falando de pessoas que, muitas vezes, pagam para fazer
XixXi, pagam para fazer coc, pagam para enxergar - ndo &, Volmir? -, pagam para ouvir. E € o minimo. E ai, quando eu
comecei aver aautonomia e a independéncia que o cuidador me trouxe... Por qué? Porque eu pude voltar a estudar. Af
eu pude comecar a trabalhar, voltar ao trabalho; eu pude ser Senadora. Entdo, como eu iria conseguir fazer tudo isso se
eu ndo tivesse alguém que fizesse por mim, fizesse pel 0s movimentos que eu néo tenho?

Ent&o, aqui, de novo, eu quero pedir uma salva de palmas para a Késia, que esta chorando aqui atrés de mim. (Palmas.)

Imagine, eu tenho trés anjas, que sdo a Késia, a Rosa e a Maristela, que me acompanham, e a Gil, que € a mais antiga
agui, e esta sempre comigo.

E eu tenho que aprender como elas aprendem, eu tenho que aprender como elas se comunicam, porque, muitas vezes,
€ curioso; as vezes, vocé se depara com profissionais que, embora tenham uma baixa escolaridade, por outro lado, sdo
dotados de uma sabedoria, porque lidam todo dia com o humano, com o humor da pessoa. A Késiatem que fazer tudo o
gue eu estiver fazendo. Entdo, tem que ir a Comissao, ir areuniao; tem que me gjudar no banho, para comer, paradormir,
parame virar a noite na cama. Entdo, sempre que algo fica muito dificil eu penso: "Imagine se eu ndo tivesse, se eu ndo
tivesse, se eu ndo tivesse, ai avida seria quase impossivel", que é o que acontece com a maioria das pessoas que nao tém.
E como o Brasil ndo tem uma politica de cuidados? Isso vai fazer com que muitas pessoas comecem a exercer a
cidadania, comisso vai ficar mais barato parao Pais maistarde, porque vocé estadando independéncia, vocé estatrazendo
contribuintes para o Pais. E isso que eu falei, poxa, eu via tantos amigos que poderiam estar trabalhando, estudando, e
ndo estavam nessa situagdo, porque ndo tinham um cuidador, porque ndo tinham alguém para cuidar. Entdo, acho que
foi isso 0 grande, o que mais impulsionou a minha vida, foi poder... Eu me mexo, eu fago tudo o que eu quero. Por qué?
Porque elas fazem isso por mim.
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E eu estava falando da comunicacdo, que é uma relacdo t&o rica, uma conexdo téo profunda, que eu tenho que aprender
como cada uma delas se comunica, porque ndo adianta eu querer falar com a Késia exatamente do mesmo jeito que eu
falo com a Gil, porque a comunicagdo pode ficar mais lenta. Ent8o, eu tenho que entender... Bom, a cabega da Késia,
eu acho que nem aNasa... (Risos.)

Mas eu tenho que entender para ser uma boa interlocutora nessa relagéo, porque vai ficar mais facil para a minha vida,
vai ficar mais répido para mim.

Entdo, eu acabei recebendo o privilégio... Uma coisa que eu pensava, porgque eu olhava os Deputados, nos meus dois
mandatos, Fabiano, de Deputada aqui, eu olhava os Deputados vindo e sempre reclamando: "Ai, eu ndo aguento maisir
paraBrasilia. Ai, eu ndo aguento mais...". Eu percebia que eu eraanicaque nuncareclamava. E ai eu faei assm: "Poxa,
mas eu tenho uma diferenca deles; eu nunca estou sozinha'. E isso € maravilhoso. Se vocé sabe trabalhar essarelagdo, €
maravilhoso. E € o que tem que funcionar direito naminhavida, € essarelacdo, porque, se essa estiver funcionando, todo
oresto ficafécil. E, poxa, € umarelagdo de amor, e de doagdo, e de entrega de um para outro.

Ent&o, poxa, eu fico vendo, o Brasil tendo politicas de cuidados, a gente esta empoderando idosos, empoderando pessoas
com deficiéncia, empoderando pessoas com doengas graves, pessoas com doengas raras, mas a gente esti empoderando
as maes, a gente estd empoderando as mées, porque €elas podem fazer outra coisa de vez em quando. 1sso vai enriquecer
arelacdo delas com osfilhos, vai melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncias. Se ela puder sair, sgja para
ir aigreja, seja parair ap parque, ao cinema, hamorar, seja o que for, ganhar dinheiro para gjudar, qualquer coisa, ela
poder ir e voltar € maravilhoso e vai deixar essa relagdo muito melhor. Ent&o, olha o nimero de pessoas de que a gente
val aprimorar avida, tendo uma politica de cuidados no Brasil.

Ent&o, contem com o meu total apoio. A gentetinhaquatro projetos naCémaraFederal. Eu vim paraca, agente ndo chegou
protocolando, porque a gente quer construir junto e fazer com que seja uma politica de cuidados totalmente exequivel,
com a carado Brasil e que prospere. E isso.

Muito obrigada, Senador. (Palmas.)

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem. Agradego a
Senadora Mara Gabrilli e ao Senador Fabiano Contarato.

Eu quero lembrar que esta audiéncia publica foi uma iniciativa da Comisséo de Assuntos Sociais - 0 Senador Romario,
também muito envolvido com essas &reas, € 0 Presidente da Comissdo - através das trés Subcomissdes. Entdo, trés
Subcomissdes estdo fazendo em conjunto esta audiéncia publica: doengas raras, pessoas com deficiéncia e pessoasidosas.
Ent&o, a partir dai, tendo como ponto de partida a pesquisa que 0 Senado, DataSenado fez a respeito do cuidador, com
uma visao quantitativa, qualitativa que eles apresentaram no inicio, mostrando os resultados desta pesquisa, €, depais,
com os depoi mentos da familia, mas do ponto de vista profissional também e de organizag&o do cuidador. E 0 Sérgio esta
aqui. E, antes da fala de cada membro, cada coordenador de cada uma dessas areas no Ministério da Mulher, da Familia
e dos Direitos Humanos, foi mostrado o video que foi elaborado em relagéo a parte das doencas raras, do idoso, e 0 seu
video também para o qual todo mundo bateu palma, como comprar produtos Bombril. (Risos.)

Bom, eu penso o seguinte também, Mara, como nés estamos em conjunto nessas trés Subcomissdes, eu gostaria de propor
gue a gente fizesse um apelo para 0 Senador Eduardo Gomes, que preside a Subcomissao da pessoa idosa e que € Lider
do Governo no Congresso, para que o Governo retire o Projeto 6.159. Assim, até o Diainternacional de Luta da Pessoa...

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Que dé esse presente para a gente.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - E, que dé esse presente para
a area. Jafoi retirada urgéncia, porque veio em regime de urgéncia, ou sgja, sem debater; foi retirada a urgéncia; quer
dizer, vai ser debatido. Mas, quando enviar projetos dessa natureza, que se obedeca pelo menos o principio de nada sobre
noés sem nas.

A SRA.MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Mas esse é um lemaque deveriaser um lema...
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado | ndependente/REDE - PR) - Paratodos.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - O Governo deveria fazer esse exercicio,
porque eles ndo consultam o proprio Governo. Ent&o, ha a Secretaria da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos,
e elando foi consultada com relagdo ao projeto. E 14 ha a Secretaria Nacional da Pessoa com Deficiéncia, que é quem
deveriadar o parecer para o projeto chegar aqui. Ent&o, se eles ndo ouvem o proprio Governo, vao ouvir as pessoas com
deficiéncia? Ent&o, tem que haver uma atitude mais inclusiva, para ndo falar outra coisa, para mandar um projeto para
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¢4, porque deixou as pessoas com deficiéncia do Pais inteiro chateadas, revoltadas, indignadas, para qué? N&o €? Vamos
trabalhar pararetirar.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Vamos trabahar, vamos
falar com o Lider do Governo, que é Presidente da Subcomissdo, para ele gjudar a fazer essa retirada, paraja comecar
tudo de novo, fazer as coisas que a &rea espera que acontecam.

Muito bem, vocé deveria estar presidindo, ndo quer pelo menos encerrar esta audiéncia publica?

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - N&o, ndo, ndo. Eu jafaei aqui.
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Nao?

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - N&o, ndo, Senador.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem.

Ent&o, eu havia explicado para os expositores que nés temos a dificuldade do Congresso, ndo sei nem como é que esta
acontecendo direito, mas, quando comega a Ordem do Dia, a gente também n&o pode ter audiéncia publica acontecendo
ao mesmo tempo. Entdo, é por causa disso que, inclusive, nds tivemos a dificuldade do tempo.

Mas eu quero aqui agradecer a Jéssica, a Laura e atoda a equipada aqui do DataSenado, ao Francisco, ao Vamir, que é
um... Vocé é um diplomata, Volmir, ndo € verdade? Eu acho que vocé falou uma coisa muito importante, vamos fazer
aquilo que ndo cause tanta celeuma, porque a gente tem pressa, € a expressao gque vocé usou. Eu acho que isto € muito
verdadeiro. Asvezes, as pessoas querem umacoisa 6tima, e o pessoal costumadizer: "O 6timo éinimigo do bom". Vamos
fazer 0 que é bom e possivel paraque sejauma politica publica que se perenize, va se aprimorando obviamente no tempo.
Ao José Naum, também, eu quero dizer que foi muito boa a sua participacdo; alias, ja esteve agui, em vérias outras
ocasi Ges, ndo é? E vamos trabalhar junto com essa equipe. Ao mesmo tempo também ao Antonio Costa, que coordena a
areatéo importante. Como falou, no Rio Grande do Sul, jaha um nlimero de pessoas com mais de 60 anos que ultrapassa
0 ndmero de pessoas, de criangas de 1 a 14 anos. Entdo, isso jafaz com que tenhamos que pensar.

E nunca ficou téo clara para mim a importancia do cuidador. Eu acho que esta audiéncia piblica serviu para nés aqui
dentro, paraasociedade, pararessaltar anecessidade derefletirmos bastante sobreisso, de pensarmos. E o queaMarafaou
€ muito importante. Eu digo, quando uma familiatem um filho com deficiéncia e com uma dificuldade, uma necessidade
mais acentuada: "Olha, o pai e a mée precisam ter o tempo, inclusive, para puxar o félego também, ir ao cinema, ao
supermercado, poder jantar fora'.

Eu me lembro de uma mée que dizia: "Olha, eu ndo consigo nem ser operada, porque eu ndo sei com quem deixar meu
filho. Eu tenho que fazer umacirurgia, e ndo sei com quem deixar". Depois, essa mae morreu, elaestavana UTI eficava
dizendo: "Eu ndo vou morrer enquanto ndo achar uma solucéo para o meu filho". Entdo, isso nem sempre esta nafamilia.
Por isso que eu disse que tem que haver solugdes variadas também, flexiveis, de acordo com a necessidade de cada caso.

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. PRESIDENTE (Fl&vio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Pode, claro, Mara Gabrilli.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Presidente, V. Exa. tocou hum ponto que eu
me esqueci até de falar, que so as mées que tém filhos com deficiénciaintelectual e que hoje essas pessoas estdo vivendo
muito mais, porque houve um tempo em que uma pessoa com deficiénciaintel ectual via de regra acabavafalecendo antes
dos pais, mas ndo €isso que acontece hoje. Gragas a Medicina, as pessoas estdo vivendo mais, estédo mais saudaveis e essa
mé&e vive com uma afli¢do no coragdo, ndo sabendo com quem vai deixar seu filho no dia em que néo estiver mais. Com
certeza 0s pais de uma crianga que fica adulto, adolescente, ndo importa, que tem uma deficiéncia intelectual, passam a
vida pensando nisso, passam avida com essa afli¢8o no coragdo. E é claro que, se 0 Brasil tiver uma politica de cuidados,
essa pessoa vai tirar muito essa aflicdo, porque vai saber que, se um dia ela ndo estiver, o Estado tem como arcar com
um bom servico e cuidar dessa pessoa.

E aoutravia de regrano Brasil € amée que para de trabalhar para cuidar do filho com deficiéncia. Entéo, € esse cenario
que a gente quer transformar.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Isso. E para de trabalhar e
acrianca, o filho ndo tem o BPC, porque o pai ganha um salério e meio, vamos dizer, e ultrapassa aquele um quarto.

Mas vocé foi Relatorado projeto que aprovamos, outro dia, naCAS. E, pelaprimeiravez, nés temos um projeto aprovado
no Senado, comegou no Senado, foi para a Camara e 0 seu relatério foi no sentido s de mudar a expressdo "pessoa
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portadora de deficiéncia’ para "pessoa com deficiéncia’, adequar o nome, aterando de um quarto para meio salério
minimo, e esse projeto agora vai para sancao do Presidente.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Ah! Nao, ndo é o projeto para haver duas,
para atender quando ha mais de uma pessoa com deficiéncia nafamilia?

(Intervencéo fora do microfone.)
O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Também.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PSDB/PSL/PSDB - SP) - Os dais; €, os dois. Quando a mae tinha dois
filhos com deficiéncia, os dois ndo poderiam receber o BPC. Entéo, também haisso.

O SR. PRESIDENTE (Flavio Arns. Bloco Parlamentar Senado Independente/REDE - PR) - Muito bem.
Antes de encerrarmos 0s nossos trabal hos, proponho a dispensa da leitura e a aprovac&o da ata desta reunido.
Os Srs. Senadores e as Sras. Senadoras gque aprovam gueiram permanecer como se encontram. (Pausa.)

A ataestd aprovada e serd publicada no Diério do Senado Federal desta reunido.

Agradeco novamente a participacdo de todos.

Nada mais havendo atratar, declaro encerrada a presente reuni&o.

Obrigado. (Palmas.)

(Iniciada as 14 horas e 30 minutos, a reuniao é encerrada as 16 horas e 40 minutos.)
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