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O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF. Fala da Presidéncia.) -
Declaro aberta a sessfo.

Sob a protecéo de Deus, iniciamos 0s nossos trabal hos.

A presente sessdo especial remotafoi convocada nostermos do Ato da Comissdo Diretoran® 8, de 2021, que regulamenta
o funcionamento das sessdes e reunifes remotas e semipresenciais no Senado Federal e a utilizagdo do Sistema de
Deliberacdo Remota; e em atendimento ao Requerimento n® 235, de 2021, do Senador I1zalci Lucas e outros Senadores,
aprovado pelo Plenario do Senado Federal.

A sessdo é destinada a celebrar o Dia Nacional de L uta da Pessoa com Deficiéncia

A Presidénciainformaque estasesséo terdaparti cipagcdo dos seguintes convidados: minhaquerida SenadoraMaraGabrilli,
nossa Senadora representante do Estado de S&o Paulo; Sr. Ricardo Fabris Paulin, Presidente da Associag8o Lelé de
Agenesia de Membros; Sr. Wallas Nunes Borges, Diretor de Marketing da Associac8o Lelé de Agenesia de Membros,
Sra. LianaBonfim Misson Paulin, Diretora Administrativa da Associacéo L elé de Agenesiade Membros; Sra. MaraL Ucia
Bonfim, Diretora Estratégica da Associacdo L elé de Agenesia de Membros; Sra. Helena Werneck, Secretéria Municipal
da Pessoa com Deficiénciana Cidade do Rio de Janeiro (indicagcdo do meu querido Senador Romario); Sra. Ingrid Tremel
Barbato, proprietariae responsavel técnicado Laboratdrio de Genética Neurogene e fundadora da Associag8o Catarinense
da Sindrome do X Fragil (indicacdo do querido Senador Esperidido Amin); Sra. Samanta Bullock, empreséria e ativista
social, esta na lista das cem pessoas com deficiéncia mais influentes do Reino Unido; Sra. Ana Paula Marques, Campea
Mundial de Vela Paradimpica; Sra. Elemregina Moraes Eminergidio, mée de lury Moraes Eminergidio, que é deficiente
visual e deficiente auditivo congénito, graduado em Libras/Portugués como L2 na Universidade de Brasilia (UnB); Sr.
César Achkar Magahées, membro da Diretoria da Associacdo Brasiliense de Deficientes Visuais (ABDV), graduado
em Arte-Educacdo, com especializag@o em Artes Plasticas, Sra. Maria Inés Correia Serra Vieira, Coordenadora-Geral
do Centro Educacional da Audicdo e Linguagem Ludovico Pavoni (Cea-LP); Sr. Fernando Cotta, Diretor-Presidente do
Movimento Orgulho Autista Brasil; e Sra. Mdnica Maria Vieira Aderaldo, Presidente da Federacdo das Associagtes de
Doengas Raras do Norte, Nordeste e Centro-Oeste.

Eu convido atodos para, em posicao de respeito, acompanharmos o Hino Nacional .
(Procede-se a execucao do Hino Nacional.)

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Assistiremos agoraa um
video institucional.
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(Procede-se a exibicdo de video institucional .)

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Em respeito, consideracéo
e minha admirag&o pela nossa grande representante no Congresso Nacional, minha querida amiga Mara Gabrilli, eu vou
passar aelaprimeiro. Elatem um compromisso, e eu fago questdo de que elasgjaaprimeiraafazer o seu pronunciamento.

A palavraé sua, Mara.

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - SP. Para discursar.) - Bom diaatodos
e atodas.

Eu queria saudar meu querido amigo e Lider Senador |zalci Lucas pela realizacdo desta sessdo em homenagem ao Dia
Nacional de Lutada Pessoa com Deficiéncia

Nossa, Izalci! Muito obrigada pelo seu trabalho, pelo seu compromisso com ainclusdo das pessoas com deficiéncia na
sociedade, meu parceirdo!

Eu quero me autodescrever para as pessoas cegas poderem me ver. Eu sou uma mulher branca, de cabelos castanhos
claros, estou numa salailuminada e estou com uma roupa branca.

Eu quero também cumprimentar todos os convidados desta audiéncia...

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Muito linda! Nao falou
gue vocé é muito linda, Mara!

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - SP) - Qi?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Nao falou que vocé é
muito lindal

A SRA. MARA GABRILLI (Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - SP) - Ah, |zalci, obrigadal
Eu quero cumprimentar todos os nossos convidados através da nossa campea de vela paralimpica Ana Paula Marques.

E, puxa, |zalci, esse agui € um momento de nos reunirmos agui no Senado para of erecer Nosso respeito, Nosso carinho,
nossa admirac&o por todas as brasileiras e brasileiros com agum tipo de deficiéncia

Vocés sdo arazéo e 0 motor que movem nosso trabalho em prol de um Pais para todos.

Esta celebrago da nossaluta como dianacional comegou a ser feitaum ano depois em que a ONU decretou 1981 como o
Ano Internacional daPessoacom Deficiénciae, desde entdo, agente segue lutando, buscando participacdo plena, igualdade
e seguindo, derrubando barreiras, combatendo segregacéo, discriminagdo. Acho que sdo quase 40 anos agora. Grandes
congquistas foram alcangadas por mulheres e homens que ndo aceitavam ficar a margem da sociedade.

Foram muitos anos que antecederam e abriram caminhos. Se hoje, 1zalci, eu sou uma Senadora da Republicatetraplégica
€ porgque muita pessoa com deficiéncia plantou essa semente, muita familia e muita associacdo. E acho que nessa minha
trgjetdria pelo Congresso eu vim colher o que foi plantado durante muitos e muitos anos.

E hoje agente tem a Lei Brasileirade Incluso da Pessoa com Deficiéncia, que foi aprovada por unanimidade em 2015,
daqual eutive ahonrade ser Relatora de Plenério e autorado texto final. Um texto que - nossal -, se ndo fosse 0 Senador
Paulo Paim um diaprotocolar esse estatuto, que passou por varias maos, dentre elas as do Senador Flavio Arns, do Senador
Romério, e eu fui, naverdade, um instrumento de construcéo coletiva.

Senador |zalci, um dos maiores orgulhos que a gente tem na Lei Brasileira de Inclusdo é que foram milh&es de cidadaos,
com e sem deficiéncia, que engrandeceram a histéria do Congresso Nacional com a participacéo. Foi a primeiravez que
um projeto de lei foi traduzido, na integra, naLingua Brasileira de Sinais; o site da Camara se tornou mais acessivel. Em
um pais, assim, com as dimensdes continentais que tem Brasil, a gente conseguiu levar audiéncia publica para todas as
regides, e foram mais de 15 audiéncias, seis meses de consulta publicano Portal e-Democracia. E eu me emociono, lzalci,
me emociono demais ao lembrar daqueles momentos em que escrevemos a historia de nossos direitos e da nossa luta.

A Lei Brasileira de Inclusdo regulamentou a convencdo da ONU sobre os direitos das pessoas com deficiéncia em nosso
Pais e se tornou um model o a ser seguido ho mundo. Quando eu realizo o meu trabalho no comité da ONU, parao qual eu
fui eleita- € um mandato -, que monitora a convengdo, naandlise que a gente faz, nos relatérios sobre aimplementaco, a
gente nota, Senador |zalci, que afatade lel impede agarantia de direitos e a promogéo de politica publica, eisso agente
consegue enxergar em todo o planeta, a necessidade da legislacéo.
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E jasfo 184 paises que ratificaram aconvencdo daONU, e o Brasil é considerado um exemplo delegislagdo aser seguido.
Por isso que neste diade luta, nesta semana, neste més de luta, eu quero dizer que ndo queremos retrocessos nesses direitos
conquistados a duras penas.

Infelizmente, nesse més de setembro a gente teve uma dura derrota na revogacdo de um artigo da LBI por meio de um
projeto de lei da Camara. E o projeto aprovado pelos Deputados acabou tirando a obrigagdo que a LBI impunha aos
gestores publicos de cumprirem as normas de acessi bilidade sob a pena de incorrer em improbidade administrativa.

A gente lutou muito no Senado parareverter isso. Eu propus emenda para que a obrigacdo de acessibilidade permanecesse
nalei deimprobidade. E, quando o relator ndo acatou, levamos avoto, eu e o Senador |zalci, com o apoio do Romério, do
Paim e de muitos outros Senadores, mas perdemos essa conquista. E vamos atras de novo, ndo é, 1zalci? |sso entristece
demais, mas € neste momento que agente tem que elevar avoz edizer que agente ndo vai permitir mais nenhum retrocesso
a uma sociedade que ndo pregue capacitismo, mas, sim, inclusdo a todas as criangas com deficiéncia na rede regular de
ensino, com jovens com deficiéncia tendo a oportunidade de fazer um curso técnico, de fazer umafaculdade, de estagiar,
de trabahar, de transformar a comunidade. Queremos as pessoas com deficiéncia circulando pelas calcadas das cidades
e podendo atuar em todos 0s campos: ha ciéncia, na educacdo, no Judiciario, no esporte, nas artes, na politica. A gente
quer conviver, quer participar.

E o diadelutan&o é um diaqualquer. E um diaque marcao inicio daprimaverae ainda coincide com o DiadaArvore. S50
datas que representam o renascer da natureza e simbolizam o sentimento de renovagdo. Ent&o, € um dia que reconhece o
imenso potencial e as contribui¢des das pessoas com deficiénciapara o desenvol vimento humano, para o desenvol vimento
social e econdmico do nosso Pais. E um dia, Izalci, de semear ainclusdo. Eu estou muito emocionada.

Muito obrigada pela oportunidade.

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF. Paradiscursar - Presidente.)
- Obrigado, Mara. Vocé, paranos, € umareferéncia muito importante aqui no Congresso. Quero aqui registrar realmente
aminha admiragdo pelo seu trabalho, pela sua dedicacdo a causa.

Quero registrar também aqui a auséncia do Paim. O Paim mandou um abrago para todos. Ele esta com um compromisso
no Rio Grande do Sul e gostaria muito de participar, mas esta acompanhando de alma esta sessdo solene. Como disse a
Mara, também sou branco, com cabel os grisa hos, ndo sou t&o lindo quanto ela. Ndo é Mara? (Risos.)

Bem, em 21 de setembro, nés celebramos o Dia Nacional de L uta da Pessoa com Deficiéncia, e hoje o Senado realizaesta
sessdo especial pararegistrar a data criada por iniciativa do Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes.

Essediamarcaoinicio daprimavera, no hemisfério sul, em referénciaa estacéo do ano que é rel aci onada ao renascimento,
a renovagdo da vida, como disse a nossa querida Mara. O Dia Nacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia é uma
oportunidade para que a sociedade e 0s governos se conscientizem sobre aimportancia de melhorar as politicas publicas
e as agles em favor desses cidadaos.

A pandemia nos permitiu olhar com mais sensibilidade e empatia para os problemas sociais em busca de um mundo pés-
covid mais justo, inclusivo e acessivel. Nesse caminho, 0s governos municipais, estaduais e federais devem garantir a
todos os cidaddos os mesmos direitos e as mesmas oportuni dades.

Temos 45 milhdes de pessoas com algum tipo de deficiéncia no Brasil. Cidaddos que enfrentam desafios diarios, que
envolvem preconceitos, impedimentos, restricdes e uma infinidade de barreiras; barreiras arquitetonicas, que dificultam
0 acesso aos edificios, as reparticdes plblicas, as escolas e alocomogdo nas ruas e nos meios de transporte publico. Sdo
barreiras geradas por preconceitos que limitam as oportunidades do mercado de trabal ho, na qualificac8o, naeducacdo, no
lazer, no esporte, nacultura, barreiras que dificultam ou impedem o acesso as novas tecnol ogias que melhoram aqualidade
de vida e geram oportunidade de trabalho e estudo.

Nesse sentido, cito um projeto inovador e transformador, lancado agui no Distrito Federal, em 2019, o Rompendo
Barreiras, que beneficia pessoas com deficiéncia fisico-motora, mas com total capacidade cognitiva. A iniciativa da
Professora Ana Beatriz foi inspirada no exemplo do Genera Villas Béas, que, com uma doenca neuromotora, comegou
a utilizar a tecnologia assistiva Handsfree para se comunicar. Portanto, o projeto prioriza a formagdo profissional por
meio de tecnologias assistivas, facilitando o ingresso da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho e, acima de tudo,
criando perspectiva de futuro parajovens e adultos.

Projetos como esse devem ser replicados e apoiados. Por isso destinei recurso de emendas ao or¢camento, de minhaautoria,
paraessainiciativa.
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Quando falamos em acesso ao mercado de trabalho para a pessoa com deficiéncia, a capacitacdo € essencial. Apesar de
termos, h& 30 anos, uma lel que garante vagas de emprego para pessoas com deficiéncia, as empresas ndo a cumprem,
alegando que falta capacitacdo. De forma geral, a cota de emprego so € oferecida para servigos gerais, pelos quais as
empresas pagam pouco, sem dar oportunidade para aqueles que tém formagdo. Além disso, afiscalizagdo do cumprimento
dalLei de Cotas aindando é efetiva.

Um estudo da Companhia de Planejamento do Distrito Federal, com base nos dados de 2018, aponta que essa parcela da
populagdo possui 33% menos chances de serem empregadas do que as pessoas sem deficiénciano Distrito Federa . Quase
140 mil habitantes possuem algum tipo de deficiéncia, ou sgja, 5% da popul agao.

A pesquisa mostra ainda que, agui no DF, ha mais pessoas com deficiéncia nas regifes administrativas de média e baixa
renda e de baixarenda. Infelizmente, o percentual de acesso desses cidaddos ao mercado de trabalho e ao ensino superior
no DF ainda € bem pequeno.

Paraseter umaideiadadiferenca, somente 18% das pessoas com deficiéncia se formaram no ensino superior, contra 33%
gue ndo possuem deficiéncia. Quanto ao emprego, apenas 33% das pessoas com deficiéncia estavam empregadas, ou sej a,
uma em cada trés pessoas, e, entre as pessoas sem deficiéncia, 55% tinham emprego.

O levantamento reforga a necessidade de agtes especificas para melhorar a situagdo socioecondmica dessa populagdo do
Distrito Federal.

Um olhar mais cuidadoso para as questdes rel acionadas a acessi bilidade e satide mostra que o Governo local ndo consegue
atender de forma plena a algumas das principais demandas do cidaddo com deficiéncia. A infraestrutura de acessibilidade
no DF ainda é muito precéria. O uso do transporte publico € um problema. A faltade rampas e seméforos sonoros dificulta
alocomocéo e priva o cidaddo do direito deir e vir. Outro fato € a dificuldade na atualizacdo de laudos: as pessoas com
deficiéncia defendem um tipo de laudo permanente, que sgja aceito em todos os locais e servigos. O atendimento nos
Centros Especializados de Habilitac&o e Reabilitaco precisamelhorar: falta estrutura, equipamentos e oferta de materiais
de acessibilidade, proteses e Orteses.

Eu termino incluindo também, na lista de demandas, a educacdo inclusiva. N&o se pode falar em inclusdo sem pensar
em educacdo. A inclusdo se da primeiramente na escola, e temos discutido aqui no Congresso Nacional aimportanciado
ensino inclusivo para a convivéncia dos alunos, para que aprendam sobre respeito ao préximo e sobre solidariedade.

Estamos caminhando paramel horar asleis. E fato queanossalegislacio jaevoluiu, eevoluiu bastante. TemosaConvencéo
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiénciae a Lei Brasileirade Inclusdo, mas é preciso entender que a deficiéncia é
um conceito em evolucdo, que demanda legislacdo e agdes sempre atualizadas. Este é o papel do L egislativo: modernizar
e adequar aslei's aos movimentos e as mudangas da sociedade. Acredito que chegard o diaem que ainclusdo e o respeito
a pessoa com deficiéncia deixardo de ser um sonho e passardo afazer parte da nossa realidade e da consciéncia da nossa
sociedade.

Muito obrigado.
Vamos ver agoraum video. Aliés, assistiremos agoraauma contacdo de histériaem homenagem ao DiaNacional de Luta
da Pessoa com Deficiéncia, apresentado por Nyedja Gennari.

(Procede-se a exibicéo de video.)

O SR. PRESIDENTE (Izaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Aproveitando a contagcéo
da Professora Nyedja Gennari, quero lembrar que hoje, 15/10, também é o Dia do Professor. Eu quero aproveitar para
convidar todos para assistir a sessdo especia no dia 22/10, na préxima sexta-feira, as 14h30, em comemoragdo ao Dia
do Professor.

Parabéns a todos os professores deste Pais!

Concedo agoraapalavraao Sr. Ricardo Fabris Paulin, Presidente da Associacdo Lelé de Agenesia de Membros.

O SR. RICARDO FABRIS PAULIN (Paradiscursar.) - Bom diaatodos. Bom dia, Senador |zalci. Bom dia, Senadora
Mara

E um prazer estar nesta sess0 trazendo ai um pouguinho do que nés temos de experiéncia em relagio a parte mais dificil,
e eu acredito que todos os colegas passam por iSso.

A palavramaisdificil de se dizer éinclusdo. Inclusdo é algo que ainda neste Pais precisa ser muito trabalhada. Ent&o, nés
vemos a dificuldade de tantas pessoas, de tantas associagdes em tentar fazer o bem, em tentar trabalhar com pessoas que
realmente tenham as particularidades, tenham as dificuldades, mas trabalham o tempo todo em construir umainclusgo e
em construir essas pessoas dentro de uma sociedade.
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Ent&o, eu acredito muito na TerceiraLei de Newton, de que, para cada agdo que geraum movimento, existe umareacdo de
mesmaintensidade em diregéo oposta. Entdo, afala da SenadoraMaranos mostra o téo importante que € esse movimento,
e cadaum, dentro da sua histéria, dentro da suavivéncia, pode trazer isso numa peguenaluta, numaluta maior, mastrazer
esse movimento para cada um de nos, para cada uma das nossas pessoas, para cada um dos Nossos associados.

Agradeco esta oportunidade ao Senador, que traz ai paranos condi¢des de mostrar o tao dificil que é o diaadiade pessoas,
como tenho exempl os, que trabalham com uma dificuldade, as vezes, de se formar e ter uma educacdo inclusiva.

Posso trazer o exemplo de uma colega nossa - eu sou dentista -, uma estudante de Odontologia da Universidade Estadual
do Rio de Janeiro, que tenta ser dentista. Elaquer ser dentista, mas elatem agenesia de membros. Olhem adificuldade em
relacdo aisto: umadentista que ndo tem um braco. E nés trabal hamos diariamente para essa estudante ser o qué? Incluida
e elater condic¢des de realizar 0 sonho dela. Isso € apenas um dos exemplos. E o tdo dificil é em relagéo ao preconceito,
na3o o preconceito so dos colegas, o preconceito dos professores dentro de umainstituicdo publica - ndo falamos nem de
uma instituicdo privada.

Entdo, quando o Senador fala de uma educag@o inclusiva, a educagdo inclusiva parte também da mudanca de propdsito
das pessoas, da mudanga de conscientizacdo. E eu acho que o papel de todas as associ agdes que se encontram aqui é essa
mudanga no preconceito de diminuicdo de capacidade de cada um por ter uma deficiéncia. Mas o que é a perfeicdo? O
gue é o normal? Quem é normal ? NGs ndo somos normais. Se nés estudarmos anatomicamente, todos somos imperfeitos.

Ent&o, a minha fala aqui, um breve relato, vem trazer esse agradecimento, mas trazer principal mente isto: o t&o utépico
gue ainda é ainclusdo. E é um caminho, sim, Senador, de pequenos passos e de uma luta muito grande. Ent&o, esse dia
vem para nos trazer forca, forca durante aluta dainclusdo de todo PcD, de todo deficiente, mas de todo ser humano.

Agradeco o0 espago hovamente.

E um bom diaatodos.

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Professor
Ricardo.

Passo a palavra agora a Sra. Elemregina Moraes Eminergido. (Pausa.)

Elaestaai?
A SRA. ELEMREGINA MORAESEMINERGIDO - Desculpe. Estou aqui, sim. Est&o ouvindo?
O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Sim.

A SRA. ELEMREGINA MORAES EMINERGIDO (Para discursar.) - Eu queria agradecer a oportunidade de estar
aqui, junto com o lury.

Eu sou uma mulher de pele clara, sou Professora da Secretaria de Educagdo e sou mée do lury, surdo-cego, estudante da
Secretaria e também hoje formado na Universidade de Brasilia.

Eu gostaria de estar aqui falando da autonomia e da construcdo da acessibilidade paratodas as pessoas com deficiéncia, 0
gudo é importante nds estarmos aqui falando dessa autonomia e desse processo singular que € o da pessoa com deficiéncia,
num diatdo especia de luta da pessoa com deficiéncia, de definir espacos, ndo qualquer espago, mas todos 0s espacos,
para gue essas pessoas consigam adentrar, acessar, sgja no trabaho, na educag&o, no lazer, na cultura, em todos esses
espacos; isso é muito importante.

Entdo, eu agradeco estar aqui, enquanto professora, no Dia do Professor, e também como mée do lury, onde a luta foi
extrema, por conta da faltade duas areas sensoriais distais: avisdo e aaudi¢do. Contudo, ele venceu algumas lutas e tem
outras para compartilhar com todos.

Ele agoravai falar, e eu vou dar avoz, 0.k.? (Pausa.)
Ele falaem lingua de sinais, entdo, nGs vamos...
O SR. IURY MORAESEMINERGIDIO (Tradugdo em Libras.) - Bom dia.

O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Tem que abrir o video,
Elemregina.

A SRA. ELEMREGINA MORAESEMINERGIDO - S6 um minuto. Desculpe. (Pausa.)

Eu estava fazendo aqui 0... S6 um minuto. Espere um pougquinho.
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O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Sem problema.
A SRA. ELEMREGINA MORAESEMINERGIDO - Pronto?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Otimo.

A SRA. ELEMREGINA MORAESEMINERGIDO - Vamos &

O SR. IURY MORAESEMINERGIDIO (Paradiscursar. Tradugédo em Libras.) - Bom diaatodos. Meunomeél U R
Y M ORA ES. Moraes, lury Moraes. O meu sinal €um | no olho direito. Eu sou surdo-cego. Eu estou agui em Brasiliae
nasci aqui. Eu estou de blusa preta, tenho os cabel os castanhos e também uso écul os. Tenho a pele clara e uso um bigode
e uma barba, com 6culos.

Bom, eu, hd muitos anos, estudel aqui em Brasilia, na Capital, aqui no DF, nasci aqui também. Estudel em vé&rias
instituicOes da Secretaria de Educacdo do DF. Sou filho e o meu DNA, a minha mée aqui, que esta do meu lado, ela
também € professora. Nasci em 1994, e comegamos essa provocagao quanto ainclusdo onde eu estudava. Também, desde
sempre, essa preocupacdo de estar me formando. Eu fui para a Precoce e passei em varias escolas; também no Centro de
Apoio ao Surdo. Muitos anos eu ja estudel também, fiz o0 ensino médio no Elefante Branco, ja me formei.

Por fim, depois de alguns vestibulares, eu iniciel 0 processo para conseguir passar no Enem. Fiz o Enem nesse processo
deinclusdo, e, de 2016 até 2019, ja me formel, fiz 0 curso. Fiz o curso que eu queriamesmo, aqui, em Brasilia. E o curso
(Falha no audio.)...

E eu quero, no futuro, ser professor. Fui aluno daUnB em 2000. Eu sou Professor de Portugués e quero ensinar o Portugués
L2 para os surdos, para os surdos-cegos, para as pessoas com deficiéncia, para ouvintes que tenham lingua de sinais e
também para cegos, para que nés possamos ter ideias e propostas para 0 nosso futuro, e fazer vérios projetos, criar varios
projetos nesse trabalho de luta na questéo académica também.

Ent&o, para ainclusio e paratodo esse processo universitario, a acessibilidade é importante. Eu tive o apoio do PPNE na
UnB, onde eu estudei, e em varios locais nds precisamos ampliar todo esse processo, esses setores de apoio a pessoa com
deficiéncia. Em varios outros lugares nds precisamos fazer esse processo acontecer. Entdo, nds precisamos ter autonomia,
nés precisamos ter, de fato... E uma vida que ndo é facil, mas nds precisamos de acessibilidade, nds precisamos nos
preocupar e aprofundar esse processo de inclusdo, de autonomia.

Obrigada a todos por estarem me vendo.

E preciso lembrar sempre, também, que eu desejo ser professor no futuro, e, se Deus quiser, nds vamos fazer o mestrado,
€eu vou continuar com meus estudos de Portugués L 2 para continuar nessa luta, porque, hoje, o ensino precisater ideias e
precisafazer essas provocagtes e esses debates, para que todos possamos ser iguais de fato.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (Izalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Elemregina.
Obrigado, lury.

Concedo apalavraagoraao Sr. Wallas Nunes Borges.

O SR. WALLASNUNESBORGES - Ol4, Senador!

Bom dia atodos ai!

Conseguem me escutar?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Sim, esté 6timo.

O SR. WALLASNUNESBORGES (Paradiscursar.) - Esti 6timo, ndo é?

Eu queria parabenizar aqui o nobre Senador |1zalci, a Senadora Mara Gabrilli. Eu fico muito feliz com toda esta discussio
e valorizag8o da pessoa com deficiéncia, esse tema de extrema rel evancia para toda a sociedade.

Parabenizo a Elemreginapelo seu filho, por toda essa luta de hist6ria, Elem, que € muito bonita, muito motivadora. E que
belas palavras ele falou dessa importancia do aumento do processo de inclusdo que entregue de fato essa acessibilidade e
autonomia. E, com o nobre Senador que estd ai no Senado e que luta por tudo isso, a gente ficamuito feliz - luta desde o
tempo de Deputado, trabalha em virtude disso, que realmente é entrega. Que nao fique sé em falécias, em falas, mas que
realmente a gente busgue essa acessibilidade, essa acessibilidade nas escolas, essa acessibilidade que entregue resultado.
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E € tdo bonito quando enxergamos esse resultado ai no filho da Elemregina, que pdde fazer o Enem, que pbde estudar,
estudou no Elefante Branco. E isso é 0 que nos faz enxergar e olhar, para termos uma sociedade realmente inclusiva, e
acho que esse € o caminho.

E fico muito feliz de termos essas discussoes e de percebermos que isso € um tema que esta sendo abordado e a cada dia
esta sendo evoluido, ndo é? E, com essa entrega de resultado ai da Elemregina, € maravilhoso!

O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Wallas.
Concedo apaavraa Sra. Liana Bonfim Misson Paulin.

A SRA. LIANA BONFIM MISSON PAULIN (Paradiscursar.) - Bom dia. Bom dia, Senador |zalci.
O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Bom dia.
A SRA.LIANA BONFIM MISSON PAULIN - Bom dia, Senadora Mara. (Pausa.)

Desculpa.

Bom dia a todos. Vou até aproveitar... Como sou Professora, estou dentro da universidade agora. Entdo... Tivemos um
probleminha com o audio aqui.

Como mae, quero agradecer-lhes - quero agradecer a Senadora Mara e ao Senador lzalci - pela luta, como mée de uma
crianca com deficiéncia.

Eu parabenizo a Elemregina por toda a luta, por tanta dedicacdo. Parabéns! Vé-lando sé como uma pessoa que luta em
prol de todos, mas vé-la como mée me deixa com os olhos marejados, porque nés sabemos que essa luta ndo é s6 nossa.
Essa luta é de todos. E mais umavez, parabéns! Eu a estou vendo ai. Ent&o parabéns! Muito obrigada.

Que essa questdo da inclusdo sgja algo que realmente saia do papel utdpico, saia e va para a realidade de todos nés. Que
Nossas criangas possam ter um futuro, esse futuro por que tanto trabalhamos. Que elas possam viver num mundo sem tanta
desigualdade, com mais, muito mais oportunidades e com menos preconceito.

Agradeco, mais umavez, a presenca de todos aqui.

E que a nossa luta seja, com certeza, ganha no futuro. E aquela questdo da perfeicéo realmente ndo existe, porque todos
somos diferentes, sim, e lindos da forma que somos. E todos nds temos nossas diferencas e as nossas igual dades, e todas
elas se sobressaem de algumaforma.

Obrigada mais uma vez. Obrigada pela oportunidade, Senador e Senadora.
Bom dia

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Bom dia. Obrigado, Liana.

S6 lembrando que a gente tem avancado bastante na legislacgo. Agora o que precisa S0 0s governantes, o Executivo -
municipal, estadual e federal - executar as politicas publicas j& aprovadas.

Concedo apalavraa Sra. Mara LUcia Bonfim. (Pausa.)

Seriainteressante abrir o video, Mara. Esta fechado o teu video.

A SRA.MARA LUCIA BONFIM (Paradiscursar.) - Bom diaatodos! Bom dia, Senador 1 zalci. Bom dia, SenadoraMara.

Eu estou emocionada com a minha filha, porque, como avo, pela primeira vez eu olhei para o lado, porque a gente s6
comegaaenxergar 0 que se passaao nosso lado quando real mente agente passa por umavivénciafamiliar. Entdo, parabéns
atodos por essa luta, pelo trabalho que vocés fazem em prol de todas as pessoas portadoras de alguma deficiéncia, pela
tentativa de inclusdo de todos no aspecto social, de trabalho e tudo mais.

Parabéns, Ricardo! E um orgulho muito grande té-lo como uma pessoa que luta, no nosso caso, da Associacdo Lelé, pelos
deficientes pela agenesia de membros. E uma honra muito grande estar presente agui neste dia. Mais uma vez, obrigada
atodos!

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Mara.

Passo imediatamente a palavra a Sra. Helena Werneck, que é Secretéria Municipal da Pessoa com Deficiéncia da Cidade
do Rio de Janeiro. (Pausa.)

Helena?

A SRA. HELENA WERNECK - Oi, estd ouvindo?
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O SR. PRESIDENTE (Izalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Otimo.

A SRA. HELENA WERNECK (Paradiscursar.) - Agorasim.

Bom dia a todos e todas! Eu sou uma mulher de meia-idade, de pele clara, tenho cabelos castanhos escuros na altura
dos ombros, estou vestindo uma blusa azul-marinho, escura, e hé atrés uma parede branca com um quadro, uma pintura
abstrata.

Eu queria primeiro agradecer ao Senador |zalci e aMara Gabrilli pelo convite e por esta oportunidade de participar desta
sessao especial em comemoracdo ao Dia da L uta das Pessoas com Deficiéncia, e atodos os presentes.

Esta é umalutadidria. Acho que ouvindo todos falando... Parabéns a Regina e ao lury pelaluta, porque € muito bacana,
esse é um esforgo didrio de todos nés, é uma luta di&ria, e é assim que nds vamos construindo um padréo novo de uma
cidadania mais justa, mais eficiente.

Eu sou mée de uma jovem adulta, com 33 anos, com sindrome de Down, a Paulinha, e 0 tema autonomia sempre foi um
foco paramim, como familia, porque a gente objetiva que os nossos filhos se tornem autdnomos e estejam preparados para
avida. Essaautonomiatraz umaliberdade, traz um emprego, traz a convivéncia na sociedade e abre as portas, realmente,
paraum mercado de trabalho verdadeiro.

Hoje eu estou na Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia do Rio de Janeiro. Estou nessa luta ha 30 anos. Minha
filhatem 33 anos. Entéo, agente ja passa por tantas coisas, experiéncias, leis, criagdes, e aqui ho Rio de Janeiro o Prefeito
Eduardo Paes tem dado uma prioridade absol uta as questdes ligadas a nossa causa. Acessibilidade, entdo, € umacoisaque
noés estamos em um plano de trabal ho hoje, mas uma acessibilidade em todas as vertentes. acessibilidade fisica, atitudinal
e de comunicacdo também, para a gente atender todos os publicos. Entdo, hoje a Secretaria Municipal da Pessoa com
Deficiénciado Rio de Janeiro trabalha nesse sentido, focando realmente em mel horar todos esses atendimentos e em fazer
umatransversalidade com todas as outras areas, no caso aqui do Municipio, porque a pessoacom deficiéncia é cidadd, ela
trabalha, elafrequenta, elacompra, elatem o ir e vir nos transportes. Entéo, ela passa por todas essas questdes.

Hoje asecretariatem o foco de umasecretaria-meio também, além de uma secretaria-fim, em que agentefaz atendimentos.
Ent&o, nés ainda temos um caminho muito grande para percorrer, mas esse € 0 nosso trabalho. E, como mae, eu fico muito
feliz de estar participando e vendo toda essa movimentagdo politica das organizacdes e das familias cada vez mais se
posicionando para a gente buscar politicas publicas reais, que realmente acontecam, que sgjam boas e que sejam atuantes
para os nossos filhos.

Obrigada atodos.

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Helena.
Passo apalavraa Sra. Ingrid Tremel Barbato.

A SRA.INGRID TREMEL BARBATO - Al§, aé! Estdo me ouvindo, por favor?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Esta 6timo.

A SRA.INGRID TREMEL BARBATO - Esta? Perfeito.

Primeiramente, quero agradecer ao Senador |1zalci, & Senadora Mara, ao Senador Esperidido (Falha no dudio.)

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Acho que ficou mudo a,
deve ter apertado alguma coisa. (Pausa.)

Talvez sejao fone. Talvez sgjamelhor tirar o fone do aparelho, desconectar do aparelho. Vamos ver se da certo. (Pausa.)

Eu vou passar a palavra para a Samanta e, ha volta, eu retorno para a Professora I ngrid.

Com apalavra, entdo, a Sra. Samanta Bullock.

A SRA. SAMANTA BULLOCK (Para discursar.) - Bom dia a todos! Senador lzalci, Mara, gostaria também de
cumprimentar, mesmo nao estando aqui, o Paulo Paim, que é um Senador com quem eu tive o prazer de trabalhar.

A minha descricdo visual: eu sou uma mulher branca, vestindo um top preto, com o cabelo preso, com um batom rosa
e um fundo branco.

E esse dia hoje paramim é um diaem que queria comegar falando da felicidade deste momento. E um diamuito especial
paramim, porque, em 2005, eu trabalhava junto com 0 Senador Paulo Paim, na 12 Vice-Presidéncia do Senado Federal, e
noéstivemos a oportunidade de apresentar esse projeto - enquanto eu aindatrabalhavaali com ele-, de criar o DiaNacional
da (Falha no audio.) ... Entéo, saber que é parte disso me d& uma felicidade muito grande, saber que o universo hoje me

8/16



Sessfo de: 15/10/2021 Notas Taquigréficas SENADO FEDERAL

colocou aqui nesta Casa novamente, para a gente poder celebrar este dia, que foi 14, 16 anos atras, considerado o Dia
Nacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia

A minhajornadatoda comegou ai na Casa, quando eu descobri o ténis em cadeira de rodas e pude representar o meu Pais
em trés mundiais, jogando ténis em cadeira de rodas pelo Brasil, e ganhar a medalha de prata no Parapan, em 2007, junto
com aminhaparceirade duplas, Rejane Candida, no Rio de Janeiro, no proprio Rio de Janeiro, no préprio Brasil. Hojeeu
moro em Londres e trabalho com moda inclusiva, também numa parceria que a gente esta fazendo com o Moda Connect
no Brasil e como Embaixadora do Fashion Inclusivo de Brasilia. Eu morei dois anos, ai em Brasilia, entdo, tenho Brasilia
como casa, apesar de ser galicha. Entéo, a gente trabal ha firmemente com inclusdo. Esse é 0 nosso trabalho, que a gente
vem fazendo todos os dias arduamente.

Aqui nalnglaterra, como eu moro em Londres, alei maior € adaiguadade. Ent&o, nds ndo temos outras leis e ndo temos
alei de cota. A minha mensagem, principal mente, € esta: que a gente possa trabal har na acessibilidade junto, em paraelo
com a capacitacdo da pessoa com deficiéncia, para que no futuro a gente ndo precise mais desses favores e que, sim,
a pessoa com deficiéncia possa ser contratada pelos seus atributos, pela sua capacidade em vez de ser contratada pela
sua condicdo. Eu sei que é um longo processo. Gragas a Deus, aqui na Inglaterra ja € assm. E acho que a gente esta
caminhando nesse caminho ai no Brasil.

E a minha mensagem para o dia de hoje, em homenagem a celebragdo da nossa luta, € uma frase da Ana Olimpia, que é
uma grande amiga minha, e elafala assim: "Nos precisamos de oportunidades e ndo de piedade’”.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Ingrid, veja se 0 som...
Ingrid, o microfone esta fechado. (Pausa.)

Vai ter que liberar o...

A SRA.INGRID TREMEL BARBATO - Esta me ouvindo?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - O.k.
A SRA.INGRID TREMEL BARBATO - Perfeito?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Sim.

A SRA. INGRID TREMEL BARBATO (Paradiscursar.) - O.k.

Muito obrigada, primeiramente, pelo convite por estar aqui fazendo parte desta Mesa tdo maravilhosa por um objetivo
gue sempre tive que € a inclusdo, realmente, das deficiéncias, inclusive a deficiéncia intelectual, que é uma deficiéncia
bastante complicada no nosso meio hoje para dela falarmos quando falamos de inclusgo.

Falar das deficiéncias intelectuais ou da deficiéncia intelectual - perdéo - é falar das limitagBes das habilidades de cada
um, habilidades como raciocinio, inteligéncia, solucéo de problemas, planejamento. Realmente, € bem complicado. Fala-
se que a deficiéncia intelectual ndo é uma doenca e, sim, uma limitac8o, e essa limitagdo se trabalha o tempo inteiro.
Assim, fomos atras, sempre, de poder gjudar pessoas com deficiénciaintelectual.

Como sou geneticista e bidloga, sempre busquel nasindrome do X frégil, que é umasindrome que cursacom adeficiéncia
intelectual, € uma das causas mais importantes da deficiéncia intelectual ap6s a sindrome de Down e é a deficiéncia
intelectual mais importante em nivel de heranga, ou sgja, em que a familia transmite para suas geracdes a deficiéncia
intelectual... Entdo, a0 mesmo tempo em que elaé complexa, elaémuito facil de seresolver, porque existe um diagndstico,
conseguimos fazer diagnéstico dessa sindrome.

Ent&o, hoje, através do DNA nds conseguimos fazer diagndstico e orientar essas familias. Em 2001, abragamos essa causa
de familiares com problemas que havia na escola até ent&o, abracamos junto com as familias e com os profissionais da
area da salde e criamos a Associacdo Catarinense da Sindrome do X Frégil, associacdo essa que gjudou - e gjuda até
hoje - as familias em suainclusdo, ou sgja, ho mercado de trabalho, naescolaregular... Lutamos muito por isso com eles.
Fizemos muita capacitac8o aos professores, ensinamos aos médicos como lidar com essa doenga e tivemos uma série
(Falha no audio.)

... que foram diagnosticadas e, desde dessa época, conseguimos, gragas a esse trabal ho de formiguinha que vimos fazendo,
praticamente diminuir em mais de 50% a deficiénciaintelectual em Santa Catarina.

Tivemos muito apoio daAssembleia Legidativaaqui do Estado gragas ao entdo Deputado Edison Andrino, que criou uma
lei, apartir do PL 360/08, criando o dia- coincidentemente, o dia 21 de setembro € 0 nosso dia estadual da sindrome do x
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fragil - e ainclusdo da semana de capacitacéo, do dia 21 a 28 de setembro. Entéo, todo ano fazemos - agora, infelizmente,
com a pandemia, ndo - a nossa capacitacdo para centenas de professores, médicos e profissionais da area da salde. 1sso
s80 20 anos, 20 anos nessa luta.

Hoje, olhamos para tras e vemos nossos meninos e nossas meninas que viraram homens e mulheres, muitos dos quais ja
estd0 no mercado de trabal ho. Esse mercado de trabal ho real mente, como todos falaram, € um desafio muito grande. E um
desafio vocé encaixar uma pessoa com deficiénciaintel ectual dentro do mercado, se ele ndo se adéqua, € muito complexo
realmente, e muitas sdo as tentativas, mas aluta real mente persiste e continua. Muitosja se deram muito bem, estdo muito
felizes, e agente ficamuito grata aos empregadores, aos empreendedores que aceitam esse fator da deficiénciaintelectual,
porque a gente sabe o quanto é dificil.

Um outro fator bem importante e que € um desafio muito grande no x frégil é o diagndstico, para que todas as pessoas
tenham acesso a esse diagndstico, porque esse diagndstico é fundamental para a gente fazer a prevencdo da deficiéncia
intelectual.

Santa Catarina, hoje, gracas ao SUS nos concede 40 exames por més e mais 0s convénios que existem com as APAES,
podendo fazer diagndstico genético. Com isso, conseguimos evitar que a familia se prolifere, que tenha mais filhos com
deficiénciaintelectua .

Um outro desafio também é a cura dessas doengas. Sabemos o quanto édificil falar em cura. Hoje, falamos em tratamento.
Mas eu fico muito ansiosa, até porque temos ai a presenca da engenharia genética na area do covid. E, quando eu vejo
falando dessa vacina, da Pfizer, da mRNA, ent8o, quem sabe ndo € o futuro para muitas doencas genéticas, que tém
problemas na proteina, como sdo os casos do X fragil? No X fragil ha um gene que néo funciona corretamente e ndo
produz essa proteina. Entéo, quem sabe ndo é uma luz no nosso futuro? Por algum motivo, essa vacina estd ai presente
na nossa frente.

Ent&o, com isso, eu quero agradecer avocés essa luta de todos, agradecer as familias que tanto confiam no nosso trabalho
edeixar aqui um recado da persisténciarea mente daindividualidade del es, em poder gjudéa-los a, cadavez mais, entrarem
nesse mercado de trabalho e se sentirem autdnomos. 1sso vai aumentar muito o desenvolvimento de cada um dos seus
potenciais.

Agradeco mais umavez e fico a disposi¢éo.

Obrigada.

O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Ingrid.
Vou passar apalavraagoraparaanossacampedmundial develaparalimpica, anossaqueridaAnaPaulaMarques. (Pausa.)

A SRA. ANA PAULA MARQUES - Oi! Estdo me ouvindo?
O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Est4 6timo!

A SRA. ANA PAULA MARQUES (Para discursar.) - Obrigadal

Quero agradecer ao Senador |zalci pelo convite, a Mara Gabrilli pela luta pela pessoa com deficiéncia e a todos os que
hoje lutam por esses direitos da pessoa com deficiéncia

Eu, ha 18 anos, venho nessa luta. Por ser uma pessoa com deficiéncia, tenho dificuldades dafaltadeincluso. A luta
€ grande e constante, como jafalaram. E pessoas que tém alguém na familia com deficiéncia ou alguém que é deficiente
sabe muito bem quais sdo as dificuldades do dia a dia da pessoa com deficiéncia.

E aguelas que estéo ai lutando por esses direitos, tentando colocar leis, eu quero somente agradecer a elas por estarem
lutando com a gente, por estarem reivindicando direitos tanto na area de traba ho, na suainclusdo, no transporte, tudo por
gue agente vem brigando constantemente, no diaadia. Umapequenarampa, assim, parands que temos umadeficiéncia, é
dificil, porque ficaadificuldade de subir eter de pedir ajuda por aguel e ambiente néo ter aguelarampa. A luta é constante.
N&o tem como n&o dizer isso. E somente agradecer.

Para mim, o esporte me salvou, me deu mais forgas para continuar essa luta, porque antes, aos 20 anos, eu ndo tinha
deficiéncia nenhuma e néo via dificuldade nenhuma de locomog¢do. Quando eu me tornel pessoa com deficiéncia, eu vi
essadificuldade e vi que aminhavidaseriadificil apartir dali. E foi realmente. Foram muitos obstacul os até chegar aqui.
E o esporte me salvou, me trouxe grandes beneficios e forga para continuar e ndo desistir.

Eu quero agradecer a todos que vém lutando constantemente para a inclusdo da pessoa com deficiéncia em todos 0s
ambientes.

Obrigada.
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O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Muito obrigado, Ana
Paula.

Eu vejo as dificuldades realmente, inclusive com relacdo ao apoio. A gente cobra muito as medalhas, na época das
Olimpiadas, mas, depois que passa um periodo, parece que as pessoas esquecem um pouco e deixam de apoiar, de
incentivar.

Quero parabenizé&-1a e agradecer o seu empenho, a sua dedicagéo ao representar tdo bem o Brasil 4 fora

Parabéns a vocé!

Concedo apalavra, agora, ao Sr. César Magal hdes, membro também da Diretoriada Associacéo Brasiliense de Deficientes
Visuais, graduado em Arte-Educacdo, com especializacdo em Artes Plésticas.

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES - Bom diaatodos.
Tenho o &udio?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Estd muito bem.

O SR. CESAR ACHKAR MAGALHAES (Para discursar.) - Em primeiro lugar, agradeco, Senador, a oportunidade,
0 convite.

Cumprimento o senhor e a Senadora Mara, meu amigo Fernando Cotta, minha amiga Elem, o lury e todos do movimento
de pessoas com deficiéncia que compdem esta reunido. Agradego a contribui¢cdo que todos ddo nesta luta tdo dificil, téo
importante.

Sinto-me muito honrado de participar desta audiéncia em homenagem a esta data que, para a gente, € téo importante.

No decorrer dadata21 de setembro e adata de hoje, Diado Professor, também tivemos o dia29 de setembro, DiaMundial
da Retina, e o dia 14 de outubro, ontem, o DiaMundial da Viséo.

Fal o isso também porgue sou Presidente do RetinaBrasilia, que é parte do RetinaBrasil, umaassociagéo nacional queluta
pela salide daretina, fazendo suas contribuigdes, suas mobilizagdes nas campanhas de prevencdo, em favor das pesquisas
e dos tratamentos.

A gente que é militante... eu sou militante do movimento de pessoas com deficiéncia desde 2005, inclusive tive quatro
mandatos representando os deficientes visuais aqui no Conselho de Direitos Humanos do DF. Terminel agorameu quarto
mandato. As tarefas vao aparecendo; quanto mais a gente luta, mais luta aparece, mas isso me deixa muito honrado.

Hoje, sendo o Dia do Professor, a minha area de formagao também, eu gostaria de falar um pouco de educagdo, porque
eu acho que as duas datas tém muito a ver com a minha militancia, com a minha prépria histéria de vida.

O DiaNacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia € uma data do nosso protagonismo, 0 marco do nosso protagonismo,
que tem como lema "Nada sobre n6s sem nds’, e eu ndo vejo ainclusdo sem pensar em educagéo.

Quando a gente pensa em inclusdo, a gente pensa ha conquista da autonomia. E, com a conquista da autonomia, ndo da
para pensar em chegar aisso sem uma educagdo adequada, sem a educac&o especial, que € um dos direitos que a gente
conquistou, uma educacéo diferenciada para as pessoas com deficiéncia.

E eu digo isso porgue eu estou vendo, nessa discussdo da educacdo, uma coisa que tem me entristecido. A educacdo hoje
esta sendo discutida em tribunais, ndo no meio dos educadores e dos educandos, como vinha sendo até ent&o.

Infelizmente, hoje, h&uma discusséo no Supremo Tribunal Federal que coloca, inclusive, em risco aexisténciados centros
de ensino, e isso me preocupa muito. Eu sou ex-aluno de um centro de ensino e eu sei a diferenca que fez naminhavida
passar por essa institui¢ao.

O Senador Izalci, se eu ndo me engano, ja visitou o Centro de Ensino Especial de Deficientes Visuais e conhece a
importanciadessaescola. N&o sei seaSenadoraMarajavisitou, até porque estou falando de umaescolaaqui de Brasilia. O
gue eu ve o nessa discussao sdo estigmas e as vezes um discurso que € preconceituoso, gque trata a questéo daconvivéncia
entre eu, pessoa cega, Com 0S meus colegas, meus pares, como se isso fosse segregacdo e como se a escola especial, a
escola especializada fosse uma forma de nos excluir da sociedade.

Olha, em primeiro lugar, conviver com as pessoas sem deficiénciaéalgo que agentejafaz no nosso diaadia, no transporte
publico, na propria escola especial e em todos os ambientes por onde a gente anda, inclusive na nossa prépria casa. A
minha familia ndo é uma familia exclusiva de pessoas com deficiéncia visual. Alias, minha mulher, minha filha, meu
filho, sdo pessoas sem deficiéncia. O porteiro do meu prédio, o professor da minha escola, o professor da faculdade, o
motorista do énibus... Quer dizer, a convivéncia é importante e ela se da em todos os espagos.
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Agora, a convivéncia de pessoas com deficiéncia com seus pares € essencial na nossa formagao identitaria, na nossa
autoaceitagdo e na manutengdo da nossa prépria cultura enquanto pessoas cegas. A forma com que a gente interage com
o celular, com o smartphone, através do audio, a forma com que a gente interage com o computador e nos ambientes
onde a gente circula € uma forma de interacdo diferente das pessoas que enxergam. E isso cria uma cultura prépria que
agente transmite uns para 0s outros.

E essa convivéncia entre nds é muito saudavel, ela ndo é um processo de segregacéo. E na medida em que tratam isso
dessa forma estigmatizada, colocam em risco uma das conquistas que a gente teve e que agente defende. Endo é... Eeu
faloisso... hoje eu sou Presidente do Retina Brasilia, sou diretor, um dos diretores da ABDV, mas eu também estou aqui
falando em nome do MDV Brasilia, que agregatodas as entidades aqui do Distrito Federal . Sdo noveinstitui¢desdirigidas
por pessoas com deficiéncia visual. Falo isso também refletindo o pensamento de muitos colegas Brasil afora.

Entdo, eu vgjo ai que a luta dos surdos também tem essa semelhanga quando eles lutam pelas escolas de libras, com a
escola bilingue, com libras sendo a primeiralingua, respeitando ai a sua cultura, o seu caminho de aprendizagem, porque
eu acho que a educacdo em si € um processo de inclusdo. Nao existe escola segregadora, ndo existe escola que exclui;
toda escola é inclusiva, desde que ela funcione e que ela cumpra o seu papel de escola.

Entdo, eu acho que cabe nesta data, nesta comemorag8o, fazer esta defesa das escolas especializadas que sdo téo
importantes para a gente.

Senador, por falar em "Nada sobre nds sem nés', por algumas vezes, eu organizei em Brasilia, desde 2013, um evento
gue acontece nessa data, 21 de setembro. Quando néo cai ho meio da semana, a gente muda um pouguinho, mas sempre
por ocasido do dia 21 de setembro. As duas maiores manifestacdes que a gente fez, amaior de todas, que reuniu mais de
3 mil pessoas, teve justamente como tema motivador a defesa das escolas especializadas. Foi em 3 de dezembro de 2014,
DiaInternacional de Luta da Pessoa com Deficiéncia. Sempre nestas duas datas. dianacional e diainternacional.

No outro evento em que também reunimos centenas de pessoas, mais de 400 pessoas, ha Esplanada, nessa manifestacéo
também, em 2015, o senhor nos agjudou cedendo um carro de som. E eu digo isso agradecendo agui publicamente, porque
0 senhor cedeu de forma andnima, sem nenhuma autopromoc&o, sem nenhum interesse pessoa. Eu acho que cabe este
reconhecimento publico do seu respeito ao "Nada sobre nds sem nos' e a nossa luta.

Obrigado.

O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, César.
Concedo a palavra agora a Maria Inés Correia Serra Vieira, Coordenadora-Geral do Centro Educaciona da Audicéo e
Linguagem L udovico Pavoni (Ceal).

A SRA. MARIA INES CORREIA SERRA VIEIRA - Al&?

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - O.k., Marialnés.
Fechou o som, o microfone.
O.k.

A SRA. MARIA INES CORREIA SERRA VIEIRA - Esta ouvindo?
O SR. PRESIDENTE (lzaci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Esta 6timo.

A SRA.MARIA INES CORREIA SERRA VIEIRA (Paradiscursar.) - Ent&o, bom dia atodos.

Primeiro, agradeco ao Senador zalci pelo convite, pelo apoio de sempre, por esse olhar t&o especia as pessoas com
deficiéncia, que nos sabemos e conhecemos ja de longa data.

Eu sou umamulher branca, de cabelos claros. Sou assistente social, trabalho e luto ha 39 anos naiinstitui¢ao Ceal (Centro
Educacional daAudic¢éo e Linguagem), em Brasilia. N6s hoje atendemos a470 criangas e jovens com deficiénciaauditiva
eintelectual. E umaluta. E um ledo por dia. Nos dizemos agui que ndo temos tempo nem para nos organizar e focar tanto
NO NOSSO maior interesse, que era a cada dia melhorar e modernizar o atendimento, porque é tanta luta, tanta burocracia,
tanta coisa que nos deixa numa angustia eterna.

Mas hoje eu queria aproveitar este espaco precioso que o0 senhor nos esta dando e dizer que eu ndo estou falando s em
nome dos nossos usuarios, eu falo também em nome das outras institui¢Ges que trabalham com pessoas com deficiéncia
aqui de Brasilia

Ja ouvi tanta coisa bonita, tanta coisa que me emocionou muito, mas eu queria trazer um enfoque diferente aqui. Eu
gostaria de trazer a questéo das politicas publicas, que o senhor hoje, no inicio da suafala, tocou.
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Senadores, Senadora Mara, presente aqui também - e eu tenho certeza de que outros irdo ouvir -, nds, as instituicdes que
atendem pessoas com deficiéncia, executamos o papel do Estado, mas as politi cas piblicas ndo estéo nos a cangando. Para
0 senhor ter umaideia, Nnossos val ores que sdo repassados estdo sem regjuste desde 2017 na &rea da assisténcia social; na
areada salide, desde 2008. Imagine o senhor que um procedimento, uma consulta médica pelo SUS é repassada para nos
por R$10. E n6s fazemos isso pelo Estado. Nés estamos cumprindo e executando o que é de obrigag&o do Estado. Ent&o,
isso esta ficando invidvel. Asinstitui¢des estdo fechando. E quem é o maior prejudicado? Séo justamente as pessoas que
mais precisam, aquelas que estdo sem realmente poder alcancar, acessar 0s servicos plblicos de assisténcia, de salide,
de educacéo.

Ent&o, eu gostariamuito de pedir esse olhar que o senhor sempre tem parands e também trazer essetemaparaser discutido
nesta Casa. NOs realmente precisamos dessa urgéncia. Nos vamos parar, ndo temos pernas para alcancar ou vamos virar
depdsito de pessoas com deficiéncia, 0 que ndsndo somos. Ao contrario, nds estamos todos os diasincluindo essas pessoas
no mercado de trabalho, trazendo para a sociedade cada dia mais pessoas capacitadas.

A outracoisa que eu gostaria de trazer e pontuar agui para o senhor - eu vou lhe dar um exemplo concreto -: 0 senhor nos
agraciou com uma emenda parlamentar para a reforma de um galpdo, que ja deveriater sido reformado por sua emenda.
Digo até o valor: trezentos e poucos mil. Nés fizemos um projeto a custo nosso, porque ndo podiamos incluir no valor
da emenda esse projeto. Olha, para 0 senhor ter ideia, ja comecam as dificuldades ai. E ai o que acontece? A burocracia
€ tdo grande! Desde 2019 nds lutamos para implementar essa emenda, para que essa emenda chegue a nds. S&o tantas
as exigéncias. nds passamos pela vigilancia sanitéria, com uma série de exigéncias, Administracdo Regional de Brasilia,
Ibram, Corpo de Bombeiros e, por Ultimo, agora, para cair a clausula suspensiva da Caixa Econdmica, nés ja estamos ha
mais de um ano cumprindo exigéncias, exigéncias, exigéncias. Eles vém aqui, olham o galpdo, medem, fotografam, mais
exigéncias. E a gente estd vendo a hora de perder o prazo. Com gjuda de terceiros, pessoas que se doam voluntariamente
para nos gjudar, especialistas, engenheiros, arquitetos, e, ainda assim, a gente ndo consegue.

E eu sei, Senador, que 0 senhor distribuiu emendas a outrasinstitui ¢des, igual mente ands, e nenhumadelas - eu sei porque
0s proéprios funcionarios da Caixa nos dizem... Praticamente uma ou duas institui¢fes chegam até o final da corrida. 1sso
nado é justo! Sao recursos que deveriam chegar para beneficiar a pessoa com deficiéncia.

Esse galpdo era para terapia ocupacional, psicomotricidade, os autistas terem um espaco para melhorarem o
comportamento. Aqui acontecem verdadeiros milagres, criancas que mudam o seu comportamento pelametodologia, pela
tecnologia assistida. Ent&o, Senador, € um pedido de socorro das instituicdes - ndo é meu, ndo € sd do Ceal.

Mas, olhe, eu aproveito, ja que o dia € de luta, mais uma luta que o senhor pode abracar por nés. Por favor, olhe essas
politicas publicas que nos alcancem e as emendas que cheguem para nos efetivamente. Eu agradego muitissimo.

Quero parabenizar atodos, admiro esta Mesatoda que foi formada, parabenizo a sua assessoria, pela escolha das pessoas,
e digo para o senhor que o0 senhor € uma pessoa muito especial para nés. N6s precisamos de pessoas assim que nos
representem.

Muito obrigada e desejo atodos que, realmente, a gente continue com essa forga e que a gente encontre pessoas que nos
apoiem, para que a gente continue, ano apos ano. Eu ja estou, ha 39 anos, nessa luta.

Agradeco, Senador. Muito obrigada.

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Maria Inés.
Nés que agradecemos a sua luta, ainstituicdo, que € uma referéncia agui no Distrito Federal .

A gente lamenta muito a falta de sensibilidade de quem executa, porque ndo tem sentido, ndo tem ldgica as pessoas
perderem o foco do cidadéo, fica essa burocraciatoda. Eu destinei, também, 35 milhGes, para 218 escolas, e jafui até ao
Ministério Pblico, para que o Governo execute, porque vem a questéo politica- sei 1a o que acontece -, mas a burocracia
acaba dificultando chegar o recurso. Porque quem € prejudicado ndo é ainstituicdo, ndo é o Governo; quem é prejudicado
S80 as pessoas que precisam de apoio.

E, com certeza, vamostrabal har juntos. Tenho certezade que, com a SenadoraMara, 0 Senador Paim, 0 Senador Romaério,
0 Senador Flavio Arns, vamos lutar juntos, também, para atualizar essa tabela. Nao tém sentido repasses da salde,
da &rea social, nos valores que sdo repassados. Eu acho que tem que ser, no minimo, aquilo que é repassado, hoje, para
asingtituigdes normais do proprio... As proprias OS que, muitas vezes, 0s governos contratam, como, agui, por exemplo,
o Instituto de Gestéo Estratégica (Iges), que, com certeza, ndo sdo damesmaforma..

Entdo, eu quero, mais umavez, agui, agradecer a voceés pela dedicagdo, pelo carinho, pelo amor que vocés tém pela causa
e pela dedicacéo.
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Concedo a palavra, também, ao meu amigo, Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil, meu querido
Fernando Cotta.

O SR. FERNANDO COTTA (Paradiscursar.) - Ola, bom dia a todos, especialmente a V. Exa., Senador Izalci Lucas,
sempre preocupado em inserir as pessoas autistas nos mais diversos ambientes. Eu quero agradecer especialmente...

Muitas vezes, as pessoas autistas, 0s representantes dessas pessoas, do autismo, ainda ndo sdo incluidos nos eventos
voltados para as pessoas com deficiéncia, e eu quero agradecer pela sua sensibilidade, por sempre nosincluir, por sempre
estar conosco nessa luta. Desde a época de Deputado, sempre nos recebeu e sempre se preocupou com a questdo dos
autistas.

E uma satisfago cumprimentar também a Senadora Mara Gabrilli, que também sempre teve uma preocupagio conosco.
Ha uma frase dela muito interessante que ela falou ha alguns anos e que, infelizmente, ainda persiste: o Brasil tem uma
divida com os autistas, talvez o Ultimo grupo a ser incluido como pessoas com deficiéncia. Até hoje nés temos muitas
dificul dades nesse sentido.

Mas eu quero agradecer. Hoje é Dia do Professor, um dia emblemético, voltado para a questéo da educagéo. Muito boas
as palavras do César. Quero também cumprimentar 0os meus colegas de luta, o César, a Maria Inés... H4 quantos anos
nds estamos lutando mesmo para que essas politicas tdo dificeis, esse nome tdo pomposo de politicas publicas, venham a
ser realidade nos nossos dias, no dia das nossas pessoas com deficiéncia, essas pessoas que estdo ai... O Senador |zalci,
gue € um homem voltado para a educacdo e tem toda uma histéria também de vida voltada nesse sentido, sabe muito
bem o que eu estou falando.

Ent8o, endosso as palavras do César, que colocou muito bem essa questdo. Uma escola ndo pode excluir a outra. H4
espaco, sim, para que as pessoas tenham um desenvolvimento pleno e, o importante, a qualidade de vida dessas pessoas.
N&o é aideologia de um ou de outro, o importante € a qualidade de vida, 0 desenvolvimento que essas pessoas tém, e ha
histérias maravilhosas de vida nas duas formas, tanto na escola regular quanto na escola especial.

Entdo, nesse sentido, € preciso elogiar os professores, que sao fundamentais para o desenvolvimento dos nossos autistas.
Sa0 pessoas que, muitas vezes, mudam significativamente a histéria de vida dessas pessoas, para melhor ou para pior.
Entdo, realmente, é da maior importancia.

Senador |1zalci, inesquecivel a sua forma de luta pelos autistas no censo. Nés, infelizmente, ainda ndo conseguimos o
censo, por motivo, como alegado, da pandemia, mas ndo me esqueco também, éimpossivel os autistas ndo se recordarem
de o senhor dialogando com o Governo e deixando de muito forma muito clara: se ndo aprovarem, se ndo sancionarem
essa lei, quem quer que sgja, nds vamos derrubar isso aqui, no Congresso. E aquilo foi fundamental, aqueles encontros
com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 0 IBGE, para que os auti stas estivessem no censo, e tudo até hoje nos
conseguimos de uma forma, muito... E preciso criar uma lei especifica, tendo que trabalhar para que isso vire realidade,
pelo menos no papel, para, depois, trazer para 0 nosso cotidiano. Entdo, a nossa luta é muito grande nesse sentido, € 0
senhor é um grande parceiro nesse sentido.

Ultimamente, nds estamos ai... O senhor colocou de forma muito interessante o centro de atendimento, esse centro de
referéncia para 0s nossos autistas. Tivemos umallei, temos um projeto de lei que veio, através de uma mensagem de uma
maezinhala do Ceard, e que se transformou num anteprojeto de lei, num projeto delei, e 0 Senador acompanhou o tempo
todo. E, enfim, conseguimos a aprovacdo no Senado. O senhor fez referéncia aisso num discurso, num pronunciamento
ha pouco tempo. E agora segue para a Camara. NGs vamos tentar articular com a Camara para que isso ande da forma
mais rapida.

Ha autistas, muitos autistas sem absolutamente nenhum atendimento. Eu chamo a atencdo para os adultos severos, 0s
autistas adultos severos, que ndo tém absol utamente nenhum atendimento na maioria dos lugares. Aqui em Brasilia, na
Capital Federal, nés tivemos promessa do Governador, enquanto campanha politica, de que isso seria uma realidade.
L amentavelmente ndo nos recebeu, absol utamente. N&o existe nada. JAcaminhamos, jaestamos com trés anos de Governo,
caminhamos para o quarto ano de Governo aqui no Distrito Federal e ndo temos absolutamente nada voltado para os
autistas. Muito pelo contrario, o lugar que atende essas pessoas, autistas adultos severos, a AMA do DF, estad com
ordem de despgjo pelo Governo do Distrito Federal. Entdo, € uma situacdo infelizmente muito complicada.

E isso ndo diminui a questé@o dos autistas menos graves, os autistas mais leves, que também ainda passam por situagdes
muito dificels. Ha muitos casos ainda de suicidio. As pessoas ndo gostam muito de falar sobre isso, é tabu, mas ha muitos
casos de suicidio entre os autistas severos, entre as maes de autistas severos, que levam seus filhos. E os autistas leves
também passam por grandes dificuldades nesse sentido, pelo problema da auséncia de politicas publicas. E quase um
abandono dessas pessoas. Entdo, por isso que | egislagdes especificas sdo criadas, nesse sentido de politicas piblicas.
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Veaque até hoje, namaior parte dos Municipios brasileiros e em Brasilia, ns ndo temos nem a carteira do autista, que
€ um processo relativamente simples de se fazer. Ainda ndo temos aqui no Distrito Federal. Ent&o, ao contrério, fico até
com muita inveja de quem falou do Rio de Janeiro agora ha pouco, a Helena Werneck, de que estdo sendo plenamente
atendidos |4 Pois aqui em Brasilia, € o contrério, ndo estéo sendo em nada atendidos os autistas, lamentavelmente.

Nésdizemosaqui, os paisde autistas, que nds ndo temosaindao direito de morrer. N6s ndo temosainda. | sso é complicado.
A gente ouve falar de pessoas que conversam com outros pais: "Olha, quando eu me for, vocé cuide do meu filho, por
favor"; de maes, com apelo neste sentido: "Quando eu me for, por favor, se vocé estiver, vocé cuide do meu filho". Essa
coisatoda porgue ndo ha com quem essefilho ficar, o Estado ndo atua absol utamente de nenhumaforma aqui em Brasilia.
E no Brasil, namaior parte dos Municipios, infelizmente ndo é diferente essasituago. Hailhasem que essa coisafunciona

Nés precisamostrabalhar. O Senador 1zalci é nosso grande parceiro no Senado, a SenadoraMara, paramudar essa situagao.
Eu ndo posso me esguecer de citar 0 apoio do Senador aLei 12.764, de 2012, alel chamada de Lei Berenice Piana, que
€ alel maior que nés todos trabalhamos ai para a questdo dos autistas. E 0 Senador teve um papel fundamental naquele
momento, para que essalel pudesse ser realidade.

E, muitas vezes, a gente recorre a Justica, e infelizmente os tribunais, como disse o César, ainda sdo quem decide muitas
guestdes voltadas a educacdo, asalde. E s80 essas|eis que nos balizam para que osjuizes, os ministros nos deem ganho de
causa - muitas vezes, ministros dos tribunais superiores e juizes de primeiro e segundo grau. Ent&o é damaior importancia
o trabalho do senhor, Senador 1zalci, nesse sentido.

Esses autistas severos sdo pessoas que, ha maioria das vezes, ndo tém condicdo laboral e vao depender a vida inteira,
realmente, de um apoio do Estado. Mas, se esse apoio do Estado for dado, vao poder estar livres, muitas vezes, dasclinicas,
muitas vezes dainternagéo - se esse apoio do Estado for dado. E seisso ndo for dado, naturalmente vao ter que estar nesses
lugares ou até amarrados dentro de casa, como muitos ainda estdo.

Ent&o, é damaior importancia. A vida é muito mais cara para essas pessoas. O SUS em Brasilia € também muito dificil.
Ha uma demanda muito grande, que é reprimida.

Ent&o, quero de fato agradecer, comemorar mais uma vez esse Dia Nacional de Luta, e quero deixar aqui o fina para
pedir para as méaes que estejam nos ouvindo, que estejam nos acompanhando - ou que vao nos ouvir posteriormente na
gravacdo que vai ficar nos Anais do Senado - que ndo desistam dos seus filhos, que busguem pessoas como 0 Senador
Izalci, como a Senadora Mara, que busquem na sua cidade o administrador local, a associacdo local paravocé lutar junto
com o seu filho, mas nunca desista de lutar pelo seu filho.

Muito obrigado!

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEM OS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Fernando, pelas
suas palavras.

De fato, é triste a gente ficar tendo que criar lei atoda hora. O sonho é que acontega o que esta acontecendo - como foi
dito agui pela Samanta - no Reino Unido, que ndo precisa das leis. elas acontecem naturalmente, é vocé reconhecer o
Obvio. Sabedoria éisso. Eu aprendi que sabedoria € reconhecer o 6bvio. Entdo, € 6bvio que no censo, tem que saber quem
Somos, quantos somos, onde estamos. E uma coisat&o dbvia e vocé tem que criar |ei, brigar com todo mundo para col ocar
os autistas no censo. E triste a gente ter que fazer tudo isso, como foi dito ai também no Ceal. Vocé bota o recurso e a
burocracia ou a politicagem ndo deixam as coisas acontecerem.

Concedo a palavra a nossa querida Monica Maria Vieira, Presidente da Federagdo das A ssociagdes de Doencas Raras do
Norte, Nordeste e Centro-Oeste.

A SRA.MONICA MARIA VIEIRA ADERAL DO (Paradiscursar.) - Bom diaatodos! Espero que estejam me ouvindo.

E um prazer muito grande estarmos aqui neste espaco t30 especia que esta sendo dado s pessoas com deficiéncia
Primeiro, agradeco ao Senador a grande oportunidade, como aos demais Senadores que abracaram essa luta, inclusive o
Senador Flavio Arns, que é uma pessoa incansavel nessa luta junto conosco.

Quero falar um pouquinho das doencas raras. Nés trabalhamos muito em cima das doencgas genéticas, e, como todos nés
somos raros, eu fiquei muito satisfeitaem ouvir afaladalngrid, porque antigamente as doencas genéticas... Elas até hoje
ndo tém cura, a gente estd lutando por uma cura. Entéo, sdo doencas progressivas, degenerativas, cronicas, e que nos
temos as multideficiéncias. N6s somos agraciados com as quatro deficiéncias, as vezes, numa s6 pessoa. Este espaco,
paraagente, é impar.

Foraisso, quero parabenizar todos os professores, todos os educadores, hoje neste dia tdo especial.
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Também faco minhas as palavras do colega que fal ou anteriormente, de que a gente ndo precisa... a gente ndo € segregada
guando esta numa educacdo especia; muito pelo contrario, a gente precisa dos nossos pares para nos reconhecer como
k‘:‘l

Tenho que falar também dafala da Senadora Mara, quando elafala do capacitismo, que hoje tem que ser mais divulgado,
mais compreendido entre nés. E, quanto ao fim, como vérios colegas falaram, também fico aqui, me solidarizo com afala
do colega que falou sobre o autismo, principa mente os autistas severos, que a gente ndo tem onde colocar - e ai, onde é
quefica? -; o suicidio, que é tdo presente ndo sd entre os adol escentes, como também entre os familiares. Isso ai € porque
existe uma desesperanca muito grande: "O que eu vou fazer?'. Entdo, a gente viu varios pais dizerem que, as vezes, ndo
querem tratar osfilhos: " Porque, quando eu mefor, quem é que vai ficar com o meu filho? Quem é que vai levar daforma
com que eu levo?'. Nessa pandemia, a gente viu amorte de varios pais e das pessoas com doengas genéticas. Hoje, 80%
das pessoas com doencas raras sdo de origem genética, e a gente ndo tem culpa de ter nascido com uma doenga genética.

Mas, enfim, eu estou aproveitando também este espaco para pedir, fazer um apelo ao Senado, a essa Casa maravilhosa -
com tantas pessoas que nos acolhem com tanto carinho - sobre as pessoas com doengas genéticas. Senador, como alngrid
falou, para a gente ndo existe cura, mas existe tratamento. E, em grande parte dos nossos tratamentos... Apenas 5% dos
nossos tratamentos, hoje, sdo disponibilizados pelo SUS, e, mesmo esses 5%, as vezes, ndo chegam aponta. Mesmo estes
estando dentro do SUS, nds hoje temos uma falta de entrega desses tratamentos; nds estamos com varias pessoas sem
tratamentos. As MPS, cujo tratamento a gente lutou muito para que entrasse no SUS, nds estamos sem esse tratamento.
N6s estamos numa luta incansavel.

Tem patol ogias, Senador, que, no Brasil todo, s6 tem 150, e, no mundo, tem 500. Tem patol ogias que, no Brasil, s tem 13,
como, ha pouco tempo, passou na audiénciana Conitec, sobre a doenca de Batten, que é chamada de CLN2. N6s s6 somos
14 brasileiros e, mesmo assim, a gente ndo tem aguele olhar especial. No mundo todo, s6 sao 200, e, no nosso Nordeste,
gue é uma das bandeiras das nossas associacOes, a grande parte desses pacientes estdo no Nordeste. Entdo, a gente ja
tem uma caréncia de muita coisa; a gente tem caréncia de saneamento béasico, imagine de um tratamento especializado
para um paciente desse.

Entdo, eu aproveito esta oportunidade, junto com o senhor, que € uma pessoa tdo sensivel a causa, é uma pessoa
extraordin&ria nanossa luta. E nés estamos comemorando esse dia de luta, porque nds temos as quatro deficiéncias e nés
precisamos do apoio do Senado nacional e do apoio de grandes, grandes politicos como o senhor! Entdo, ficaaqui 0 nosso
apelo, principalmente para que se abra espago para o tratamento, j& que ndo existe uma cura.

Até ha pouco tempo, a gente era desclassificada, como dizia uma colega, a gente era desclassificada, porque éramos
minoria. Entdo, como somos minoria, a gente ndo tem direito avida, a gente ndo pode se tratar. Como € que eu vou tratar
apenas 13 criangas, 14 criangas, se eu tenho que tratar outras pessoas com patologias diversas e com mais destaque, ndo
€? Mas nds somos poucos, Mas, se juntarmos esse pouco, dao 14 milhdes de brasileiros.

Ent&o, nés precisamos ter o direito a nossa dignidade como brasileiros também. Nao é porque... Os préprios médicos, 0s
operadores da sallde ndo conhecem as nossas patologias, porque ndo sdo téo frequentes, €, como ndo sdo tao frequentes,
nado existe educacdo continuada para esses profissionais.

Ent&o, fica agui o meu grande agradecimento por ter aberto esta oportunidade aos portadores de doencas genéticas, para
gue eles pudessem falar um pouguinho também a essa Casa.

Muito obrigada e boa tarde.

O SR. PRESIDENTE (lzalci Lucas. Bloco Parlamentar PODEMOS/PSDB/PSL/PSDB - DF) - Obrigado, Ménica.

Lembrando ainda - além de parabenizar a todos - os professores deste Pais pelo dia de hoje, quero convidar atodos para
a sessdo solene, também especial, que faremos aqui, na sexta-feira, dia 22/10, as 14h30. N6s vamos também comemorar
ai o Diado Professor.

Quero dizer que foi uma honra muito grande presidir esta sessdo especial remota do Senado Federal.

Agradeco, imensamente, a todas as personalidades, todos os convidados que nos honraram ai com a sua participagao.
Quero parabenizéa-los também pelo trabalho arduo que todos vocés lideram nas associagoes, nas entidades, e quero me
colocar, mais umavez, agui a disposi¢do de cada um de voceés.

Ent&o, cumprida a nossa finalidade, eu declaro encerrada esta sessdo.
Obrigado atodos.

(Levanta-se a sessao as 11 horas e 47 minutos.)
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