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ATA DA 192 REUNIAQ, EXTRAORDINARIA, DA COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLACAO
PARTICIPATIVA DA 42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 572 LEGISLATURA, REALIZADA EM 30
DE MARCO DE 2026, SEGUNDA-FEIRA, NO SENADO FEDERAL, ANEXO I, ALA SENADOR NILO
COELHO, PLENARIO Ne 2.

As quatorze horas e vinte e trés minutos do dia trinta de marco de dois mil e vinte e seis, no Anexo
II, Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 2, sob a Presidéncia da Senadora Damares Alves, reline-
se a Comissao de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa com a presenga do Senador Magno
Malta, e ainda do Senador lzalci Lucas, ndo-membro da comissdao. Deixam de comparecer os
Senadores Ivete da Silveira, Eduardo Braga, Sergio Moro, Marcos do Val, Plinio Valério, Cid Gomes,
Jussara Lima, Mara Gabirilli, Jaime Bagattoli, Marcos Rogério, Astronauta Marcos Pontes, Fabiano
Contarato, Rogério Carvalho, Humberto Costa e Tereza Cristina. Havendo nimero regimental, a
reunido é aberta. Passa-se a apreciacdo da pauta: Audiéncia Publica Interativa, atendendo ao
requerimento REQ 51/2026 - CDH, de autoria Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF).
Finalidade: "Discutir os direitos das pessoas com Sindrome de Down no Brasil, especialmente
guanto ao acesso a saude, a educacao, ao trabalho digno e a protecdo contra discriminacdes”.
Participantes: Elenilva Solidade da Silva Coutinho, Presidente da Associagao DF Down - Méae de
jovem com sindrome de Down, Elenilva é autista e atua como defensora ativa dos direitos das
pessoas com T21. Desenvolve um trabalho relevante junto a comunidade Down de Brasilia,
promovendo inclusdo, conscientizacao e fortalecimento de politicas publicas; Gustavo Garcia Ledo
Facanha, Diretor Institucional da DF Down; Ivy Bittencourt de Souza Faria, 21 anos, € filha de
Romario de Souza Faria e Isabella Bittencourt. Nascida em 17 de marco de 2005, destaca-se como
jovem representante da pauta da inclusdo social no Brasil. Atualmente, iniciou sua formagdo em
artes cénicas, com interesse voltado a atuagdo e a expressdo artistica, areas nas quais busca
desenvolver suas habilidades e ampliar sua participagdo cultural; Nadja Nara Camacam de Lima
Quadros, Fisioterapeuta Neurofuncional - Mestre em Ciéncias da Saude — Universidade de Brasilia
Pesquisadora do Hospital da Crianga de Brasilia (HCB); Referéncia nacional em desenvolvimento
infantil e transtornos do neurodesenvolvimento, com mais de 20 anos de atuacao - Fundadora
do Instituto Nadja Quadros (INQ) e do Instituto Apice Down; Giordana Garcia, Professora,
Servidora Publica (PCDF) e Empresaria, Presidente do Instituto MoT21 Graduada em Letras —
Universidade Catodlica de Brasilia; Pds-graduada em Seguranca Publica, T21 e Neurociéncias;
Especialista em prevencédo as violéncias, mediacdo de conflitos e atendimento inclusivo; Formagéo
em Multigestos, Montessori para T21 e ABA Palestrante; escritora e docente com participacao em
congressos e seminarios nas areas de T21, TEA e Neurociéncia - Mae tipica e atipica; larla Violatti,
Mae atipica de Samuel (T21 e TEA) — Diretora de Comunicacio e Marketing do Instituto Apice
Down; Coordenadora das Frentes Parlamentares de: Sindrome de Down, Autismo e Doencas
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Raras; Estudante de Terapia Ocupacional; Palestrante e ativista pela inclusdo; Augusto Bravo,
Advocacy de Politicas Publicas de Saldde e de inclusdo. Secretario Executivo das Frentes
Parlamentares do Autismo e de Doencas Raras do DF; Catharina Brisola Lantyer Cunha Santos,
Representante da APAE/DF. Nascida em 3 de margo de 2003, em Brasilia/DF, Catharina Brisola é
uma atleta paralimpica com Sindrome de Down que se destaca no atletismo da APAE-DF desde
2019. Comunicativa, dedicada e resiliente, ela acumula conquistas marcantes: segundo lugar nos
800m marcha atlética na Copa Brasil Down da CBDI 2025; primeiro lugar nos revezamentos
4x100m e 4x400m Down no Meeting Brasileiro de Atletismo da CBDI 2025; e campea no salto em
distancia do Campeonato Brasileiro da CBDI 2024; DJ Dudu, Luis Eduardo Atié, 21 anos!Estudou
em escola regular, terminou o Ensino Médio, fez curso de informaticalE DJ profissional e trabalha
em um escritorio de advocacia tb. Ja fez natacao e capoeira, hj em dia é aluno do Futsaldown
Brasilia. Adora musica e danga desde criancga, faz fitdance e gosta muito de fazer musculacao
tb!Tem namorada, amigos e muitos sonhos para o futuro como se casar e morar na sua prépria
casal; e Ana Beatriz de Lima Quadros, Filha da Dr. Nadja. Resultado: Audiéncia Publica realizada.
Nada mais havendo a tratar, encerra-se a reunido as dezesseis horas e quarenta minutos. Apds
aprovacao, a presente Ata sera assinada pela Senhora Presidente e publicada no Diario do Senado
Federal, juntamente com a integra das notas taquigraficas.

Senadora Damares Alves
Presidente da Comissao de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa

Esta reunido esta disponivel em audio e video no link abaixo:
http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/03/30


http://www12.senado.leg.br/multimidia/eventos/2026/03/30
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF. Fala
da Presidéncia.) - Boa tarde.

Declaro aberta a 192 Reunido, Extraordinaria, da Comissdo Permanente de Direitos
Humanos e Legislacao Participativa da 42 Sesséo Legislativa Ordinaria da 572 Legislatura, que sera
realizada nesta data, 30 de margo de 2026.

A audiéncia publica seré realizada nos termos do Requerimento 51, de 2026, de minha
autoria, para debater os direitos das pessoas com sindrome de Down no Brasil, especialmente
quanto ao acesso a saude quanto ao acesso a saude, a educagao, ao trabalho digno e a protecéo
contra discriminagoes.

A reuniao sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagéo dos interessados, por
meio do Portal e-Cidadania, na internet, no endereco senado.leg.br/ecidadania, ou pelo telefone
da Ouvidoria: 0800 0612211. Esse telefone nao tem custo algum: 0800 0612211.

O relatorio completo, com todas as manifestagoes, estara disponivel no portal, assim como
as apresentagoes que forem utilizadas pelos expositores.

Comunico que os expositores terdo, a principio, dez minutos para fazerem a sua fala,
podendo ser prorrogado. E, no final, a gente devolve para agradecimentos e consideragoes finais.

Nés vamos compor duas mesas. Uau, essas mesas vao ficar incriveis aqui!

Eu chamo para compor a primeira mesa: Elenilva Solidade da Silva Coutinho, Presidente da
Associagdo DF Down, mée de jovem com sindrome de Down; desenvolve um trabalho relevante
junto a comunidade Down de Brasilia, promovendo incluséo, conscientizagao e fortalecimento de

politicas publicas. N6és podemos aplaudi-la? (Palmas.)
Seja bem-vinda. Bem-vinda, t4?

Convido para compor a mesa Nadja Nara Camacam de Lima Quadros, Fisioterapeuta
Neurofuncional, Mestre em Ciéncias da Saude pela Universidade de Brasilia, Pesquisadora do
Hospital da Crianga de Brasilia, referéncia nacional em desenvolvimento infantil e transtorno do
neurodesenvolvimento, com mais de 20 anos de atuagao. Eu ndo era nem nascida ainda... (Risos.)
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Fundadora do Instituto Nadja Quadros e do Instituto Apice Down. Bem-vinda! Como é que a
gente vai recebé-la? (Palmas.)

Muito bem-vinda, Doutora! Prazer, viu? Obrigada.

Vamos convidar, para compor esta, mesa Giordana Garcia, Professora, servidora e
empresaria, Presidente do Instituto MoT21 - esta certo? -, graduada em Letras, pela Universidade
Catdlica de Brasilia, pés-graduada em Seguranga Publica, T21 e Neurociéncia, especialista em
prevengdo as violéncias, mediagdao de conflitos e atendimento inclusivo, formagédo em
multigestos, Montessori para T21 e ABA palestrante, escritora e docente com participagdo em
congressos e seminarios nas areas de T21, TEA, neurociéncia. Mae atipica! A gente tem que, assim,
6: corta tudo! Olha o tamanho do curriculo dela. Para mim, basta: mé&e atipica e atipica!

Deus te abengoe! Seja bem-vinda, viu? (Fora do microfone.) Mae tipica e atipica. Vamos
cumprimentar e recebé-la, né? (Palmas.)

Convido para compor ainda a mesa larla Violatti, mae atipica de Samuel - cadé Samuel, veio
ou ndo? —, mée atipica de Samuel, T21 e TEA, Diretora de Comunicagéo e Marketing do Instituto
Apice Down, Coordenadora das frentes parlamentares de sindrome de Down, autismo e doengas
raras, estudante de terapia ocupacional, palestrante e ativista, mas seu maior curriculo é ser mae
do Samuel.

Deixe-me te dar um abraco!

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Como é que a gente a recebe? (Palmas.)

Bem, bem!

Também esta na mesa, que todo mundo ja viu, o nosso DJ Dudu. Nao tem mais evento no
Senado, na Camara, em Brasilia, sobre Down sem a participacdo do maior DJ que o Brasil tem
hoje.

Eu estou mentindo?
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(Manifestacgéo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Entao, como é que a gente vai receber o nosso DJ ai?

(Manifestagéo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Olha, esses gritos que vocés ouviram foi a namorada do Dudu que gritou, ta?

DJ Dudu, seja bem-vindo!
Gente, a mesa ficou completa com ele agora, ndo é?

Nos vamos ter uma segunda mesa, mas a segunda mesa também vai ter uma participagéo
por videoconferéncia pela Ivy Bittencourt de Souza Faria. vy tem 21 anos, é filha de Romaério de
Romario de Souza Faria e Isabela Bittencourt. Nascida em 17 de margo de 2005 - nasceu no més
certo, lvy! Destaca-se como jovem representante da pauta da inclusdo social no Brasil. Atualmente
iniciou sua formagéao em artes cénicas, com interesse voltado a atuagéo e a expresséo artistica,

areas nas quais busca desenvolver suas habilidades e ampliar sua participagao cultural.

Por que eu ja li a participagdo de Ivy? E porque nés vamos fazer aqui uma dinamica. Uma
pessoa vai falar e, para a gente manter o nosso convidado conectado, tem sido muito dificil. Entao,
a gente vai fazer uma inversado aqui. Nés vamos passar a palavra, logo no inicio, para Elenilva, e
depois a gente vai intercalar com a participacao, via video, da lvy. Pode ser assim? Ai os demais
falam.

Ai vou pedir depois para dois cederem o lugar para mais duas pessoas que vao falar na
segunda mesa, 0.k.?

Nos estamos muito felizes... (Pausa.)

Nés estamos muito felizes com a realizagdo desta audiéncia. Mas agora nés vamos comegar
com a execugéo do Hino Nacional, que serd pelo Pedro Ardo, 17 anos, estudante do ensino
fundamental. Ele é modelo, toca bateria, faz natagao, participou da Campanha Nacional da Caixa
Econémica Federal sobre Diversidade, Inclusdo e Sustentabilidade, como garoto propaganda.
Gente, é modelo e garoto propaganda! E estudante de libras, faz aula de musica, violao, bateria.
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O Pedro Arao cantaréd o Hino Nacional.

Eu peco que todos fiquem em pé, em posicdo de respeito, para a execugdo do Hino
Nacional.

(Procede-se a execugédo do Hino Nacional.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Muito bem! Vamos nos sentar.

Parabéns, Pedro Aréo, pela execugédo do Hino Nacional.

Deixe-me contar uma coisa para vocé, Pedro: eu conhego muita gente que néo sabe a letra
do hino; eu fico olhando, e elas ficam fingindo que sabem cantar, e vocé mostrou que vocé sabe
o hino inteiro. Parabéns! Foi linda a sua participagdo! Vocé cantou muito bem, e estamos todos
felizes! Ele merece mais palmas. Muito obrigada, Pedro! Muito obrigada! (Palmas.)

A realizagdo deste debate estd plenamente alinhada a missédo constitucional desta
Comisséo, que tem o valor de promover, fiscalizar e aperfeicoar politicas publicas voltadas a
protecéo da dignidade humana, com especial atengao as pessoas em situagao de vulnerabilidade.
Ao trazer este tema ao centro da agenda legislativa, o Senado reafirma que a inclusdo néo pode
ser tratada como concessao, mas como dever juridico, compromisso institucional e imperativo
civilizatério.

A magnitude do tema é evidente. Estima-se que a sindrome de Down ocorra em
aproximadamente um a cada setecentos nascimentos no Brasil, totalizando cerca de 270 mil
pessoas no pais. Além disso, o Censo Demografico 2022 revelou que o Brasil possui 14,4 milhoes
de pessoas com deficiéncia, o que corresponde a 7,3% da populagdo com dois anos ou mais.
Esses niumeros demonstram que nédo estamos diante de uma pauta periférica, mas de um tema

central para a construgdo de uma sociedade verdadeiramente inclusiva.

No campo educacional, os desafios sdo ainda mais significativos. A taxa de analfabetismo
entre pessoas com deficiéncia é aproximadamente quatro vezes maior do que entre pessoas sem
deficiéncia. Esse dado revela a persisténcia de barreiras estruturais histéricas que limitam o acesso
a educagéo e comprometem o pleno desenvolvimento dessa populagao. E importante reconhecer
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que ha avangos, programas publicos, tem investimento em acessibilidade, recursos pedagogicos
e apoio educacional especializado, no entanto esses esforgos precisam ser constantemente
avaliados quanto a sua efetividade, capilaridade e capacidade de atender as necessidades
concretas dos estudantes e de suas familias.

A relevancia social deste debate é profunda. A pessoa com sindrome de Down nao demanda
protecao simbdlica, mas garantia efetiva de direitos. Trata-se de uma pauta que envolve multiplas
dimensodes: saude, educacao, trabalho e protecdo contra a discriminagao, ainda presente de
forma silenciosa.

Esta audiéncia publica deve ser comprometida como espaco de escuta e construgao. Ouvir
especialistas, gestores, familias e pessoas com sindrome de Down é essencial para qualificar o
debate e orientar a atuacao legislativa. E esta audiéncia precisava acontecer ainda no més de
margo. Nds queriamos que fosse no Plenario geral, um grande evento, mas a gente nao conseguiu
fazer isso, neste ano, no Plenario. Mais do que uma reflexdo, este encontro deve produzir
compromissos concretos com politicas publicas baseadas em evidéncias, com articulagao
federativa e com enfrentamento de todas as formas de discriminacéo.

Sejam todos muito bem-vindos. Os que estdo aqui no Plenério e as pessoas que estdo nos
acompanhando de forma remota, ou pela TV Senado, ou pelas redes sociais do Senado, ou ainda
pelo canal YouTube, todos sejam bem-vindos.

Ouviremos agora, como primeira expositora, Elenilva — falei certo, né? — Solidade da Silva
Coutinho, Presidente da Associagdo DFDown. Seja muito bem-vinda, Elenilva. (Palmas.)

A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO (Para expor.) — Boa tarde a todos.
Cumprimento a mesa na pessoa da Senadora Damares e agradego o convite por estar aqui.

Vou me autodescrever: eu sou uma mulher parda, com cabelos a altura do ombro - que
hoje estdo amarrados —, estou usando 6culos, uma blusa polo de listas beges e listas marrons e
também estou usando uma calga marrom.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -

Elenilva, vocé pode fazer a minha audiodescrigao para que as pessoas vejam como vocé me vé?
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A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - Sim.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Faca.

A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - A Senadora tem os cabelos claros com
mechas, esta usando 6culos e tem pele clara. Ela estd usando um bléizer off-white, com a blusa

marrom.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Fale

o que é off-white. (Risos.)

A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - E um tom que fica entre o bege e o

areia, assim, bem clarinho.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — Sim.
A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - Certo?
E estd usando também um lindo colar cor de ouro.
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Isso.
E vocé tem que dizer também que eu sou a Senadora mais bonita do Brasil.
A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - E é a Senadora mais bonita do Brasil.
Pronto, falei.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Ela

mentiu?
(Manifestacéo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANQOS - DF) - Por
livre e esponténea vontade, ela falou. Vocés viram?

Obrigada, Elenilva.

A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - Imagina, Senadora. E um prazer.
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E 0 meu primeiro momento de fala... Eu vou compartilhar a minha fala, Senadora.
Boa tarde a todos.

E com grande responsabilidade e com profunda esperanga que falo hoje, como Diretora da
Associagdo da DFDown, sobre um tema que nao é apenas social; é humano, urgente e
transformador: a inser¢cdo digna no mercado de trabalho e a protegcado contra o preconceito
enfrentado pelas pessoas com sindrome de Down.

Quando falamos em inclusdo no trabalho, ndo estamos falando de caridade; estamos
falando de direito: direito a autonomia, a independéncia, ao reconhecimento e, sobretudo, ao
pertencimento. O trabalho dignifica qualquer pessoa, e isso ndo é diferente para quem tem
sindrome de Down.

E, ainda hoje, muitas pessoas com deficiéncia enfrentam barreiras que nao sao limitagdes
suas, mas impostas pela sociedade: o preconceito, a falta de informacéo e a subestimagéo de
suas capacidades. Quando as oportunidades sédo negadas antes mesmo de serem oferecidas,
quantos talentos deixam de ser desenvolvidos porque alguém julgou sem conhecer? A exemplo
disso — de quando nés, muitas vezes, negamos a oportunidade —, a gente teve um exemplo muito
claro aqui, hoje. Isso que a Senadora falou sobre o Hino Nacional &, de fato, real, né? Ver esse
jovem aqui... Eu confesso que eu néo sei a letra toda do hino. Entéo, foi emocionante.

A pessoa com sindrome de Down é plenamente capaz de aprender, de se desenvolver, de
contribuir, de crescer profissionalmente. Quando inserida em ambientes acolhedores e
estruturados, ela demonstra compromisso, dedicagao, responsabilidade e, muitas vezes, uma
capacidade unica de fortalecer o ambiente de trabalho com empatia e cooperagao.

Mas é importante dizer: incluséo de verdade nao se faz apenas com a contratagao; é preciso
garantir condigdes dignas de trabalho, oportunidades de crescimento, respeito nas relagdes e um
ambiente livre de qualquer forma de discriminagao. Inclusédo ndo é cumprir cota; € mudar cultura.

Poucos dias atras, nds estivemos numa empresa que convidou a DFDown e mais outras duas
entidades também para estar ali. E uma coisa que nés comentamos e que foi discutida naquele
ambiente foi a questao de preparar o ambiente para receber a pessoa com deficiéncia. Portanto,
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esse cumprir cota vai muito além: é fazer preparar o espago — ndo so6 esse espaco fisico, mas o
espaco de pessoas —, para poder receber, acolher e dar o apoio devido.

A protegdo contra o preconceito também precisa ser uma prioridade. Isso envolve
educagéo, conscientizagéo e politicas efetivas. O preconceito, muitas vezes silencioso, exclui,
limita e fere. Combaté-lo é dever de todos nés: das instituigdes, das empresas, do poder publico
e da sociedade como um todo.

Na Associagdo DFDown, vemos, diariamente, histérias que comprovam o potencial dessas
pessoas, jovens e adultos que querem trabalhar, que se dedicam, que sonham e que sé precisam
de uma oportunidade justa. E nés temos muitos exemplos aqui, em Brasilia, atualmente: a Maria
Clara, o Gustavo Faganha e tantos outros jovens que estdo ai no mercado de trabalho.

Por isso, deixo aqui um convite: que possamos olhar para além das limitagdes e enxergar as
possibilidades; que possamos construir um mercado de trabalho mais diverso, mais humano e
mais justo; e que possamos garantir que cada pessoa com sindrome de Down tenha nao apenas
0 acesso ao trabalho, mas a um trabalho digno, respeitoso e valorizado.

A minha fala é curta, porque eu quero pedir licenga, Senadora, para ceder o meu lugar, que
eu acho que é de direito, a esse jovem, Gustavo Faganha, que vai dividir a minha fala comigo,
porque o meu lema é sempre: nada sobre nés sem nos.

Venha para c4, Gustavo, por favor.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora

do microfone.) — Vem c4, Gustavo, vem compor a mesa aqui.
A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - Com licenga. Foi um prazer. (Pausa.)
O SR. GUSTAVO GARCIA LEAO FAGCANHA (Para expor.) - Boa tarde a todos.

(Manifestacgéo da plateia.)

O SR. GUSTAVO GARCIA LEAO FACANHA - Sou Gustavo Garcia Ledo Facanha, tenho 26
anos. Eu tenho sindrome de Down, tenho pele clara, cabelo castanho e uso 6culos. Estou vestido
com um bléizer bege, uma camisa branca, uma calga e sapato social preto.
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Eu sou Autodefensor da Regido Centro-Oeste e sou contratado pela Advocacy da Federagao
Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down. Fiz a faculdade de Eventos, indicada pela minha
Presidente, a Cleo, fiz o curso de Computagéo Grafica, fago cursos de inglés, teatro, danga, canto
e também sapateado. Fago atividade fisica e sou uma pessoa independente.

Em primeiro lugar, quero agradecer a Deputada Damares por esta oportunidade. Senadora,
todas as pessoas com deficiéncia precisam estar em escola comum. Crianga com deficiéncia fora
da escola é segregacao. Precisamos de reconhecimento e oportunidades. Nossas limitagdes nao
existem por causa da sindrome, mas porque todas as pessoas sao diferentes; cada uma delas tem
suas caracteristicas. Nossa dificuldade existe por falta de acessibilidade.

Tirar a crianga com deficiéncia da escola comum é tirar as oportunidades. Precisamos de
politicas publicas que nos amparem e que nos ajudem a lutar pelos nossos direitos.

Dia 21 de margo foi o Dia Internacional da Sindrome de Down, e o tema deste ano foi:

"Amizade, acolhimento e inclusdo: xo, soliddo".
Muito obrigado a todos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Muito obrigada. Gustavo, que discurso incrivel!

Eu quero lembrar que Gustavo Garcia Ledo Faganha, além de ser tudo o que ele falou, é
Diretor Institucional da DFDown.

Muito obrigada por ter compartilhado o tempo com ele e é uma honra ter vocés aqui na
mesa com a gente agora. Estda bom, Gustavo? Muito obrigada.

Gente, deixe-me registrar a presenca da Cecilia para vocés. A Cecilia é filha de uma colega
aqui. Olhe que coisa mais linda! TV Senado, mostre a Cecilia, ela estd de pé em cima da mesa.
Aquela é a Cecilia. Ela é filha de uma colega nossa aqui do Senado, a mae dela é assessora aqui
no Senado. A Cecilia... Olha, ela quer falar.

Cecilia, vocé pode ser uma Senadora; se prepare, princesa. Olhe, ela esta falando.

Por que eu fiz questéao de registrar? Sexta-feira, nés saimos daqui.. Chegamos, sexta-feira,
as 8 da manha; saimos as 2h da manha do Senado; e aquela assessora, em pé. Na outra semana,
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a gente passou horas trancadas dentro de uma sala cofre lendo documentos. Eu fico imaginando
- e essa é uma das discussdes aqui — as maes de criangas com sindrome de Down. Como é que
esta sendo a relagéo trabalhista das empresas e das instituicées com essas maes?

Cecilia precisa de atendimento integral, Cecilia precisa da mae mais proxima dela. E, as
vezes, eu me sinto culpada, Cecilia, de a gente estar tirando a sua mée o tempo todo de vocé. E
ela quer falar, esta vendo? Fale, Cecilia, proteste! Proteste contra o Senado, porque estdo tomando
sua mae de vocé. E aqui a gente viu... Olhe-a falando. Obrigada, viu? Olha sé! Que linda, que
preciosa.

E aqui, gente, a Elenilva, que falou antes, também é mée. Nao é? Cadé o rapaz, o seu filho?
(Pausa.)

Olhe 13, mae. Ai, mae.

A gente vai ter que humanizar as relagées trabalhistas no pais, a gente vai ter que entender
como é que vao ser, daqui para a frente, essas relagoes trabalhistas.

Eu sei que vocé teve que dar tempo integral para o seu filho. E como dividir o atendimento
que seu filho pedia com o trabalho e com o cuidado do lar? Porque nés mulheres temos dupla,
tripla jornada, mas acho que a mae atipica tem uma quarta jornada.

Entdao, a gente vai ter que estudar sobre isso e entender melhor de que forma nés
poderemos, como Senado Federal, pedindo perdéo a esses filhos que precisam mais dessas maes,
de um pouquinho mais de tempo com elas em casa... E por que n&o discutir essa humanizagao
das relagoes trabalhistas no Brasil? Eu creio que todas as outras que vao falar também véao tocar
nesse assunto, mas eu estou muito feliz, porque a Cecilia veio e esté ai protestando contra o
Senado Federal, porque tiramos a mée dela, durante a CPMI, quase 24 horas, de casa.

Tchau, Cecilia! Beijo, Cecilia! E muito linda. Olhe, gente. Oi, linda! Muito linda.

Na sequéncia, vamos agora ouvir a nossa querida convidada, que esta via online, a nossa
querida lvy, que todo mundo conhece. lvy Bittencourt de Souza Faria, de 21 anos, é filha do nosso
Senador Romario. Nascida em margo de 2005, destaca-se como jovem representante da pauta
da inclusao do Brasil. O nascimento de Ivy arrastou Romario para essa pauta.
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E aqui a gente faz uma homenagem ao Senador Romario por ter sido um baluarte, por ter
sido um atalaia, por ter sido um defensor da pauta da inclusao e da acessibilidade aqui no Senado
Federal.

lvy, € uma alegria te receber.
Vocé tem o seu tempo de fala agora.

A SRA. IVY BITTENCOURT DE SOUZA FARIA (Para expor. Por videoconferéncia.) — Oi, boa
tarde.

Eu sou a lvy. Tenho 21 anos. Sou filha do Romario e da Isabella. Tenho cinco irméos e trés
sobrinhos. E tenho sindrome de Down.

O tema da campanha para o Dia Internacional da Sindrome de Down deste ano é "Juntos
contra a Soliddo". E muito importante falar sobre a soliddo que muitas pessoas com sindrome de

Down sentem.

Meu pai foi o Relator da Lei Brasileira de Inclusdo, que garante direitos para todas as pessoas
com deficiéncia. Mas muita gente ainda tem preconceito. Ndo nos chamam para conversar. Nao
nos chamam para sair. Ndo ddo oportunidade de emprego. E isso machuca. Isso deixa muita gente

sozinha.

A minha vida n&o é assim. Eu tenho uma familia que esta sempre comigo, que me ama, que
me apoia. Eu tenho amigos que me respeitam e me fazem companhia. Eu estudo. Estou no
segundo ano da faculdade de Artes Cénicas e quero ser atriz. Eu também trabalho. Tenho o meu
canal @mundo.da.ivy e gravo videos para os meus seguidores. Isso me faz sentir bem, fico feliz e
também me faz estar mais perto de outras pessoas com sindrome de Down e falar sobre inclusao.

A inclusdo muda tudo. Quando a gente € incluido, a gente participa e néo fica sozinho. Eu
nao sinto soliddo. Ninguém deveria sentir isso. A gente quer fazer parte. Queremos ter amigos,
gueremos oportunidades, queremos respeito.

Estamos juntos contra a solidao.

Muito obrigada.
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Agora vamos passar um video bem rapidinho sobre sindrome de Down.
Beijos.
(Procede-se a exibicao de video.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Ivy, por sua participagédo. Vocé esté téao linda, Ivy!

Ai quando a gente vé vocg, 21 anos... Sdo 21 anos, né? Vinte e um anos é... Parece que foi
ontem que a lvy nasceu, né? Todo mundo lembra o dia em que a lvy nasceu.

Ivy, que Deus te abengoe! D& um abrago no seu pai. A sua chegada na vida do seu pai
trouxe tanta alegria para ele, mas a sua chegada a esse planeta também ajudou a mudar a histéria
da inclusdo no Brasil, porque a gente conseguiu trazer o maior artilheiro do mundo para a causa.
Romario fez bonito no futebol, e Romario agora faz bonito na pauta da inclusao.

Obrigada, Ivy.
A SRA. IVY BITTENCOURT DE SOUZA FARIA (Por videoconferéncia.) - Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada por tudo que vocé e seu pai tém feito por essa pauta. D& um abrago nele. Eu estou
morrendo de saudade!

O Senador Romario estéd afastado do Senado. Estd com suplente no lugar, mas ele deu
ordem para o suplente: "Vocé vai ficar I& no meu lugar dois, trés meses, mas vocé vai ter que

cuidar da pauta da inclusao". E o Bonetti esta cuidando! O Senador Bonetti esta cuidando!

Obrigada, Ivy. Que Deus te abengoe! Vocé esté linda, estd cada vez mais linda! Que Deus te
abencgoe!

Deus abengoe o nosso grande craque, meu parceiro. E ndo € meu parceiro sé aqui néo,
gente. Quando eu era Ministra, o Senador Romario era um grande parceiro da nossa pauta la no
Executivo, corajoso e ousado.

Obrigada por sua participagéo, Ivy. Foi uma alegria ter vocé com a gente nesta audiéncia.

Se a sua conexao cair, a gente vai entender.
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Na sequéncia, nés vamos agora ouvir Nadjara Nara Camacam de Lima Quadros. Nadjara
esta aqui do meu... Nadja, Nadja - é que eu misturei tudo, viu, Nadja? (Risos.)

Ela é Fisioterapeuta Neurofuncional, Mestra em Ciéncia da Saude pela Universidade de
Brasilia, Pesquisadora do Hospital da Crianga — meu hospital do coragao!

E a Nadja estéd com a filha aqui e também quer, assim como a Elenilva, dividir um pouco o
tempo dela com a filha.

Mas eu s6 queria perguntar uma coisa ao nosso DJ: DJ, depois da fala de Nadja, pode ter
uma apresentagao, uma musica?

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Entédo, depois da fala dela, nés vamos ter uma musica do DJ e, no final, ele vai tocar mais. O.k.?

Entdo, Nadja, quer falar primeiro ou quer apresentar sua filha?
A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Eu quero apresentar a Bia.
Filha, vem ca.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Ela
pode falar de 14?

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Pode falar?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Ligue o microfone para a Bia. (Pausa.)

Isso. Ela consegue. E s6 alguém ajudar a ligar o botaozinho. Isso. Pronto. Consegue falar ai,
Bia? (Pausa.)

Ou quer vir aqui?

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Prefiro ficar aqui mesmo.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Quer
ficar ai mesmo? Ajuda ela ai, Janine. Pode falar, Bia.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS (Para expor.) — Estou com vergonha. (Risos.)
(Pausa.)

Boa tarde a todos.

Meu nome é Ana Beatriz de Lima Quadros. Eu tenho 16 anos. Eu tenho sindrome de Down.
Sou autodefensora do Apice Down. Eu estudo no 1° ano do Ensino Médio no Colégio Marista. Eu
estou muito feliz de estar aqui hoje. (Pausa.)

Eu agradego a oportunidade.

Este ano, eu vou dar o meu primeiro voto. Votar é um direito. A gente quer ser ouvido, a
gente quer escolher, a gente quer fazer parte. Mas ainda n&o sei usar a urna eletrénica. Por isso,
eu estou aqui hoje. Nés precisamos aprender de forma simples, clara e acessivel. Todos tém direito
de participar. E hoje eu fago um pedido muito importante: precisamos de educagéo eleitoral
inclusiva ja, porque de que adianta poder votar e ndo saber votar? Essa palavra ndo é sentida. A
gente precisa aprender de verdade. Depois de eu aprender, eu quero ensinar o Brasil a votar,
porque incluséo de verdade é quando todo mundo entende e pode participar.

Muitas gragas! (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Muito bem! Que pauta extraordinaria: educagéo em direito eleitoral.

Mae, vocé desafiou a gente agora. Inclusive, eu vou lutar muito por aquele voto. Daqui a
cinco anos, eu vou la na sua casa pedir voto. (Risos.) Esta entendendo?

Gente, extraordinario. Eles tém o direito de escolher os seus representantes. E esta na hora
de a gente também comecar a pensar. Ndo estd na hora de a gente ter um Senador ou um
Deputado Federal com sindrome de Down? J& passou da hora, né? Vamos trabalhar para isso?
Vamos trabalhar para isso?

Dra. Nadja, € um prazer té-la conosco.
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A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS (Para expor.) - O prazer é todo meu.

Eu estou bastante emocionada porque esse desejo foi genuino e foi de Bia. Entéo, foi algo
que aconteceu... Ela chegou este ano em casa dizendo assim: "Mae, vocé sabia que agora, com
16 anos, eu posso votar?". E eu falei: "E verdade, filha". "Entéo, eu quero tirar meu titulo." E ai ela...
Quem levou foi a tia, eu estava operada. E ai, ela chegou em casa dizendo: "Pronto, eu ja tenho
meu titulo. Mas o que adianta, mae, eu ter o titulo e ndo saber votar?".

E ai, eu estava de atestado, afastada e a cabega a mil. E eu, inclusive, escrevi para a senhora
e vou expor aqui, me apresentar e falar do desejo, que é genuino. Mae faz tudo pelos filhos. E eu
estou lutando néo sé por Bia, mas por seus pares também.

Boa tarde a todos e a todas.

Hoje, nesse espago tdo importante para a democracia brasileira, eu quero comegar
reconhecendo, valorizando e celebrando todas as pessoas com sindrome de Down, suas
conquistas, autonomia e o protagonismo conquistado, suas vozes e, principalmente, o direito de
participar plenamente da sociedade.

Falo aqui como mae, como profissional da satide, como cidada. Sou mae de Ana Beatriz -
que ja se apresentou —, de 16 anos, estudante do 1° ano do ensino médio de uma escola inclusiva,
e autodefensora do Apice Down.

Recentemente, ela me disse algo muito simples e, ao mesmo tempo, muito poderoso: "Mae,
eu quero votar".

Este momento representa um marco profundo. Ele traduz anos de estimulo, de construgao,
de autonomia, de inclusao real, porque votar é um direito. Mas, mais do que isso, € ser ouvido, é
poder escolher, é fazer parte. Assim como a minha filha Ana Beatriz, eu também fui convidada a

estar aqui hoje e isso, para mim, é profundamente simbdlico.

Eu nao estou aqui apenas como mae. Eu estou aqui como uma profissional da saude,
fisioterapeuta, pesquisadora e alguém que, ha anos, atua na construgcéo de caminhos reais para

a inclusao.
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Dentro de uma perspectiva biopsicossocial, eu aprendi, na pratica, na clinica e na vida, que
o desenvolvimento néo acontece por acaso. Ele acontece quando oferecemos, desde cedo,
estimulo, oportunidade, sobretudo com intencionalidade; quando olhamos a pessoa com
deficiéncia, ndo pelas suas limitagdes, mas pelas suas potencialidades; quando garantimos

ambientes acessiveis, interagdes significativas e experiéncias que promovam autonomia.

Foi isso que fizemos com a Bia e é isso que eu defendo todos os dias na minha atuagéo
profissional, porque cada crianga que recebe estimulo no tempo certo, cada familia que é

orientada, cada oportunidade que é ofertada se transforma em mais participagdo, mais
independéncia e mais cidadania no futuro.

Hoje, estar aqui no Senado, ao lado da minha filha, vendo-a querer votar, querer participar
e querer fazer parte, é a prova viva de que investir no desenvolvimento, desde cedo, muda
trajetorias, muda vidas e precisa ser prioridade nas politicas publicas do nosso pais. E é justamente
a partir dessa vivéncia pessoal e profissional que nasce essa proposta.

Apesar dos avangos garantidos pela Constituicao Federal e pela Lei Brasileira de Incluséo -
a Lei 13.146/2015 -, ainda existem barreiras importantes no acesso a informagdo e na
compreenséo do processo eleitoral por pessoas com deficiéncia intelectual.

Nao basta poder votar, é preciso entender como votar. E preciso garantir que cada pessoa
tenha acesso a informacéo de forma clara, acessivel e respeitosa. Por isso, apresento a esta Casa
a proposta de uma iniciativa legislativa voltada a promogéao da educagao eleitoral inclusiva para
pessoas com deficiéncia intelectual. Uma proposta que nasce da vida real, da pratica clinica, da
escuta e das familias. E principalmente da voz das préprias pessoas com deficiéncia.

Propomos, Senadora Damares, a implementagao de programas permanentes de educagao
eleitoral inclusiva, em articulagdo com a Justica Eleitoral, a produgdo de materiais educativos
acessiveis, com linguagem simples, recursos audiovisuais e explicagées passo a passo, também
realizagdes de simulagdes praticas de votagdo, com o uso de urnas eletrénicas ou tecnologias
adaptadas, assim como a capacitagéo de profissionais da saude, da educagdo e da assisténcia
social para apoiar esse processo, o0 incentivo ao protagonismo, com a participacdo ativa de
pessoas com deficiéncia na construgéo e disseminagédo de conteudos, e a implementacdo de
projeto-piloto com a possibilidade de ampliagdo em todo o territério nacional, porque incluséo



| -\\\9”

%, WL
RS

.,
by, E
%,,%: FEDER

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

de verdade n&o é sé permitir, é garantir que a pessoa compreenda, que ela escolha, que ela
participe. Enfim, é a garantia de direitos.

E hoje eu trago aqui também a voz de Bia. A gente quer ser ouvido.

Entao, promover a educacgéo inclusiva, Senadora Damares, é fortalecer a democracia, é
promover equidade, ndo igualdade. E simples, é ampliar voz, é reconhecer cidadania.

Diante do exposto, coloco-me a disposicdo para contribuir tecnicamente com essa
construgéo, a partir de minha atuagao na assisténcia, no ensino e como Coordenadora Nacional
do Programa Pronas/PCD do Ministério da Saude na area de neurodesenvolvimento da pessoa
com deficiéncia. Acreditamos que esse é um passo necessario, urgente e possivel, porque, quando
garantimos acesso, promovemos autonomia e, quando promovemos autonomia, transformamos
vidas e transformamos o nosso pais.

O dia de hoje certamente ficaré gravado no caminho das minhas memdrias.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Dra. Nadja.

Para quem esté ligando a televisao agora, a Dra. Nadja...
Quer falar mais, Bia?
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Quero.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Fala,
Bia.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Posso cantar uma musica agora?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Pode, pode cantar.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Primeiro eu quero o som.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Alguém tem som?



| -\\\9”

%,

ey
iy 0
e A S
0t Fsumn\ll“‘\e\

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - O DJ.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - DJ?
Espere sé um instantinho.

Entao, antes de o DJ tocar - espere ai, DJ —, vocés ouviram? Ela esté exigindo o que eu
prometi.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Na verdade é a Ana Cristina.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -

Espera s6 um instantinho.
Antes de o DJ tocar, espera sé um instantinho, Bia.

Eu s6 quero avisar para o Brasil, quem esta ligando a televisao, que a Dra. Nadja é referéncia
nacional em desenvolvimento infantil e transtorno do neurodesenvolvimento, com mais de 20
anos de atuagéo. A senhora fez um desafio, Doutora, e disse que é possivel. Mas é possivel numa
nacéo do tamanho do Brasil, com tantas diferengas sociais, culturais, regionais? Como alcancar
esse sonho para aquela mae ribeirinha, 14 da Amazénia, para quem, entre a cidade dela e a capital,
sao sete dias de barco? Como a gente levar a garantia dos direitos a todas as pessoas com
sindrome de Down?

Doutora, eu fiquei muito feliz com a sua participagdo aqui e me sinto muito desafiada com
a sua fala. E a senhora me garantiu que é possivel. Entao, se é possivel, a gente vai ter que fazer,
e vamos ter que fazer juntas, todo mundo junto. Foi uma alegria!

Mas agora a gente vai, claro, atendendo Bia e o que eu prometi, ouvir uma execugéao pelo
nosso DJ Dudu. Atengao, depois vocés sigam o DJ Dudu nas redes sociais. Eu o sigo e me divirto
muito — a namorada dele torcendo ali! Eu me divirto muito com os videos do Dudu, sdo incriveis!

Entao, DJ, som na caixa.

(Procede-se a execugéo de audio.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Valeu, gente! Para quem néao sabe, eles vao a baile, sim; eles se divertem, sim; eles namoram -
nao é, mae? -, namoram, sim; e eles tém uma vida linda.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS (Fora do microfone.) — A gente pode cantar a partir
de agora?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - H&?
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS (Fora do microfone.) — Cantar mae e filha.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Cantar mae e filha.

Vocé vai cantar, Doutora, com ela? (Pausa.)

Entdo, estda bom; a Doutora vai cantar com ela. Vai 14, Doutora.

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS (Fora do microfone.) — Qual é a musica?
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Ana Cristina e Milena.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Vai la.

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Vamos cantar sem musica, Bia.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF) - Sem

musica. Ele esta sem a musica. Vai la.
A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - S6 nés duas. Ele ndo tem 4.
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Como vou cantar sem som? (Risos.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Alguém providencie o som para a Bia, por favor. (Pausa.)

Vocé tem o som ai? Ele tem?

O DJ tem tudo.
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A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Tem?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Tem?

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - E exigente, quer...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Quem sabe faz ao vivo.

A SRA. IARLA VIOLATTI (Fora do microfone.) — Eu e vocé, é Bia? A musica.
(Intervencgées fora do microfone.)
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Acho que é... Eu acho.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Enquanto eles abrem... Bia, a gente vai segurar um pouquinho. Ele vai abrir, vai preparar. Nés

vamaos ouvir...
Achou? (Pausa.)
Entao "bora" Ia.
Achou? N&o?
A gente pode fazer a préxima...

Entao, Bia, nés vamos fazer a préxima fala. Depois da préxima fala, ele vai preparar, vocé vai

cantar com sua mae, o.k.?
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Esta bom, né?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Vamos ouvir agora, entao, Giordana Garcia, professora, servidora publica e empresaria, Presidente
do Instituto Mot21, graduada em Letras pela Universidade Catélica de Brasilia, pés-graduada em
Seguranca Publica e Neurociéncia, méae tipica e atipica.

Dra. Giordana, é uma alegria recebé-la aqui.
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A SRA. GIORDANA GARCIA (Para expor.) - Muito obrigada.
Boa tarde a todos e a todas.

Eu trouxe antes um video. Eu nao sei se... Vao conseguir? Vamos passar um videozinho antes

para a gente...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Vamos passar o video antes.

A SRA. GIORDANA GARCIA - E um video do nosso instituto, do nosso trabalho, para que
vocés conhegam um pouquinho do que a gente tem feito desde 2020.

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

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Que
lindo, que lindo!

Giordana.
A SRA. GIORDANA GARCIA - Obrigada, gente.
Ja deixo aqui o convite a Senadora para participar do nosso podcast.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora
do microfone.) — Sim! Com alegria!

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. GIORDANA GARCIA - Vamos marcar.

Bom, Exma. Sra. Presidente, Senadora Damares, na pessoa de quem cumprimento os demais
membros desta Comisséo, autoridades, instituicoes e pessoas com sindrome de Down aqui
presentes, sou Giordana Garcia, educadora, policial civil, especialista em trissomia do 21 e autismo,
e Presidente do Instituto MoT21, organizagdao que atua na formacdo de profissionais, na

orientagédo de familias e promogéo da inclusao na pratica.

Eu sou méae do Théo, que tem T21 e TEA, e do Breno, que é um garoto com altas habilidades,
que agora estéd no primeiro semestre da UnB como estudante de Direito — e a méae babona esta
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aqui, babando o filho, né? O Théo, eu perguntei a ele se ele queria vir, e ele tinha aula de natagéao.
Adivinha o que ele escolheu? (Pausa.)

Ir para a aula de natagao! Entdo o Théo nédo esta aqui.

Bom, Senadora, é necessario iniciar reconhecendo sua atuagdo junto a frente desta
Comisséo. V. Exa. tem contribuido para dar visibilidade a pautas historicamente negligenciadas,
especialmente no campo das deficiéncias e das doengas raras. Destaco também sua atuacdo no
debate do Plano Nacional de Educagéao, na defesa da continuidade do respeito as instituicoes
conveniadas, como as APAEs e os centros especializados. Precisamos tratar desse tema com
clareza. A liberdade de escolha deve ser da familia. Cabe ao Estado garantir que existam caminhos
estruturados, qualificados e sustentaveis, fortalecendo as instituicoes que ja demonstram
resultados concretos.

O que vemos hoje no Brasil, em muitos contextos, é uma inclusao que ainda nao se sustenta
na pratica. A presenca na sala de aula nao garante aprendizagem, desenvolvimento ou
pertencimento. A inclusdo nado se faz apenas com acesso; ela se faz com atendimento
especializado, suporte técnico e estrutura. Sem isso, o que ocorre na pratica € uma exclusao
dentro da prépria sala de aula. Na saude, convivemos com avangos importantes, mas ainda
insuficientes. Em Brasilia, temos o CrisDown, que fica dentro do Hran, consolidado como
referéncia no atendimento interdisciplinar; ainda assim, enfrenta alta demanda e limitagoes de
acesso. E isso nos leva a uma reflexdo necessaria: se na capital do pais ainda existem barreiras,
qual é a realidade das familias nos pequenos municipios, no Sertdo, na Amazobnia, nas
comunidades ribeirinhas? A auséncia de uma rede estruturada e descentralizada compromete o
desenvolvimento desde a primeira infancia e limita oportunidades ao longo de toda a vida.

No mercado de trabalho, enfrentamos um duplo desafio: de um lado, empresas ainda
despreparadas para receber a pessoa com deficiéncia, com a qualificagdo e a dignidade que o
cargo exige; e do outro, familias que vivem sob a inseguranga de perder beneficios diante de um
sistema que ainda nao oferece garantias claras. O trabalho precisa ser o caminho de autonomia,
nao pode representar risco. Sdbado eu estive no Senai, capacitando professores de cursos

profissionalizantes, para que eles saibam atender em sala de aula uma pessoa com deficiéncia, e
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eu queria dizer as familias que procurem esses cursos, porque eles existem, eles estao 13, e tem
pouca procura de pessoas com deficiéncia.

Ainda ha um ponto que precisa ser dito com responsabilidade: a educacéo e a saude vém
sendo ocupadas em muitos espagos por uma légica que privilegia eventos e formagdes que nao
se traduzem na préatica. Precisamos avancar para além de agendas que consomem recursos e ndo
chegam a ponta. O investimento publico precisa gerar impacto real no cotidiano do professor, do
profissional da saude e, principalmente, na vida das pessoas com deficiéncia. Hoje, na rede
publica, profissionais seguem sobrecarregados, sem apoio técnico e sem estrutura adequada. Na
rede privada, instituicoes comprometidas enfrentam dificuldades significativas na formagéo de
equipes e na disponibilidade de recursos humanos qualificados. Ndo se trata de responsabilizar
um unico ator, mas de reconhecer que existe um descompasso entre o que estad previsto na
legislagdo e o que acontece na préatica.

Estamos falando de direitos ja estabelecidos que precisam sair do papel e chegar a pratica.
Tudo no papel é muito bonito, mas a gente precisa que isso se torne pratica. Precisamos de
técnica. Precisamos de financiamento direcionado a instituigbes que comprovadamente
funcionam. Precisamos de uma rede de saude descentralizada e acessivel. Precisamos de
formacao qualificada com aplicagéo real. A sindrome de Down néo limita o potencial da pessoa.

Olhem quantas pessoas temos aqui hoje que estdo no mercado de trabalho.

Eu queria dizer, Senadora, que o Gustavo Faganha é meu primo. E tenho muito orgulho -
muito orgulho mesmo, gente - de ser prima do Guga, nosso querido.

Vou repetir: a sindrome de Down nao limita o potencial das pessoas. O que limita é a
auséncia de estrutura, de planejamento e de compromisso com a execugao. O Brasil ja avangou
no discurso e, agora, precisa avangar na pratica.

Antes que eu me esquega, Senadora, eu queria apresentar aqui o nosso Vice-Presidente -
ele trabalha aqui com vocés -, o Daniel, que esté ali. Ele é o nosso Vice-Presidente do Instituto
MoT21 e trabalha aqui na TV Senado. E ele quem acata as minhas loucuras, as 2h da madrugada,
quando tenho ideias.

Muito obrigada, Daniel, por fazer parte do nosso instituto.
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E muito obrigada, Senadora, por este momento e por me dar aqui voz, que também é a voz
do meu filho, o Théo, e a voz de tantas pessoas com deficiéncia.

Muito obrigada. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Giordana.

Ent&o, é vocé, Daniel! E vocé, escondidinho atras desse vidro preto para ninguém ver.
Ndés vamos atras dele, ndo vamos, gente?

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - A

sua vida nunca mais vai ser a mesma no Senado.

Obrigada, Giordana. Obrigada por essa sua fala desafiadora, quando vocé lembra o grande
Brasil que nés temos.

Ndés estamos aqui com a Bia, lutando por educagéo eleitoral porque quer votar; eu tenho o
Gustavo, que trabalha; eu tenho o DJ, que faz sucesso; eu tenho a Ivy, que esté fazendo faculdade;
nés temos outros fazendo faculdade, mas neste mesmo Brasil eu tenho alguns que estao lutando
apenas para comer. E a gente vai ter que sensibilizar muito todos os governos. As politicas de
Estado para as pessoas com sindrome de Down tém que ter continuidade.

Eu vou contar um segredo para vocés. Em 2023, quando eu cheguei a esta Casa - e aqui a
gente tem valorosos, como o Romario, a Mara, o Flavio Arns, o Paim, que tém o coragéo na pauta
-, lembro que a gente estava aprovando uma medida para as criangas com microcefalia, uma
indenizagao justa — vocés sabem o que aconteceu com o zika virus naquela época —, e, na hora
em que a gente a aprovou - Mara estava muito feliz e se esforcou muito para estar na Casa
naquele dia; todo mundo conhece as limitagdes fisicas dela -, quando ela estava celebrando do
jeito dela, rindo, e todo mundo em volta dela celebrando, eu ouvi um colega Senador dizer o
seguinte: "Esta Casa parece que virou casa de caridade". Era um colega que falou... acho que
pensou alto e ndo viu quem estava do lado dele. E eu s6 peguei no brago dele, mas o Espirito
Santo de Deus me controlou, porque nao era sé pegar no brago que eu queria.



e Y
7 WO
b, M:Fsumlm\ll s

/5
2

0%
L

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

Por que eu estou falando isso? Trés instituigdes ja falaram aqui na mesa: a Associagdo DF
Down, o Instituto Apice Down, e agora falou o Instituto MoT21. Deixe-me dizer uma coisa para
voCcés, é a sociedade civil organizada que da o tom. Nesta legislatura, s6 o Senado vai mudar dois
tergos — dois tergos do Senado vao a reeleigao: alguns nao serao reeleitos, outros vao a governo,
outros n&o voltardo —, mas a Camara vai renovar em 100%. E possivel que nem todos venham,
muitos virdo, outros ndo virdo. Nés, Parlamentares, passamos; os governantes passam — hoje é

um Presidente, amanha é outro -, mas vocés permanecem. E essa vigilancia vocés precisam ter.

Eu queria muito que as criangas do Norte tivessem lutando hoje, como Bia esté lutando,
pelo direito de votar. E |4 eu tenho criangas que estao lutando ainda pelo direito de comer - olha
que desigualdade tem esta nacao! Eu sei que tem muita gente me assistindo, e, por incrivel que
pareca, o direito de comer, em 2024, quase foi tirado de alguns quando disseram que as criangas
com Down nao precisavam do BPC. Vocés se lembram dessa histéria? Entdo, assim, vigilancia.

Eu desafio vocés... Inclusive eu perguntei aqui para Nadja, porque € muito comum nés
estarmos envolvidos com o tema quando nés temos uma pessoa com deficiéncia ou com uma
sindrome ou com doenga rara em casa. Ai eu fiz as contas aqui: a Dra. Nadja estd ha mais de 20
anos cuidando do neurodesenvolvimento, mas a Bia sé tem que idade?

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Dezesseis.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Dezesseis. Entdo ela ja estava ha dez anos cuidando do neurodesenvolvimento quando Deus deu
a Bia para ela.

Entéo, assim, todos podem vir para essa luta. Eu vejo muita gente falando: "As familias de
pessoas com doencas raras, com deficiéncia, estdo lutando". Nao! A luta é de todos nés. E a
sociedade civil tem que estar vigilante.

Parabéns pelo trabalho que vocé apresentou, as outras duas instituigées também, parabéns!

E eu vou mandar um recado para aquele colega que falou aquela besteira que deve estar
com o brago doendo até hoje: ndo é casa de caridade. Nés ndo estamos fazendo nenhuma
caridade, sao direitos que precisam ser garantidos — direitos! E aqui a gente ndo aceita nenhum
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passo para tras, nenhum direito a menos, e a gente também nzo aceita que ninguém fique para

tras. Obrigada pela sua participagéo.
Na sequéncia... A musica esta pronta? D& para cantar? (Pausa.)
Da? Entao, quer cantar ainda, Bia?
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS (Fora do microfone.) — Quero!

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -

Quer? Entéo, a Bia pediu, a Bia vai cantar.

Vamos colocar no microfone, via YouTube, e |14 se vao os direitos autorais — a TV Senado se

vira com os direitos autorais... (Risos.)
Mas Bia vai cantar! Bia e a mée vao cantar!
Da para colocar ai? Liga 14, liga o microfone da Bia, liga o microfone da mae.
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS (Fora do microfone.) — Pode ser agora?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Espera sé um instantinho, vai tocar a musica aqui. Espera ai, Bia.

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Né&o encosta no microfone.
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Ah, ta!
(Procede-se a execugéo de audio.)
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Eu te amo, mamae.
A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Eu também te amo, filha.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF. Fora

do microfone.) - Como é que nao chora?

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - A musica ndo acabou, nao.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Nao
acabou, néo, Bia? (Risos.)

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Néo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - A
gente ndo aguenta mais chorar, Bia!

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - N&ao tem homenagem, nao?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - A
gente continua, Bia. Acabou?

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Continua.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Continua! Nao acabou, ndo! Pode pér o restinho.

(Procede-se a execugéo de audio.)

A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS - Eu que agradeco, filha, a
oportunidade de vocé ter vindo na minha vida, de me tornar uma pessoa melhor. Eu ja estava
nessa jornada, mas eu confesso para vocés que, quando Bia nasceu, eu e meu marido
mergulhamos de corpo e alma e coragdo nessa jornada. Eu passei um tempo na Espanha, meu
marido foi para Los Angeles, a gente conheceu o que tem de melhor no mundo.

E eu queria falar, Senadora, que em 2023 a gente publicou dois livros para o Ministério da
Saude, que tém QR codes, que estao disponiveis para chegar as populagdes ribeirinhas, um
projeto que eu coordenei no Ministério da Saude. Eu recebi um novo convite, e a gente esta
langando neste ano um curso de capacitagdo para o Brasil inteiro e todos os paises de lingua
portuguesa. O objetivo é capacitar pessoas do Brasil inteiro para lidar com pessoas com sindrome
de Down e, ndo sé com sindrome de Down, com todas as deficiéncias.

Entao, minha vida é dedicada ao cuidado de pessoas com deficiéncia, e Bia é o melhor
presente que a vida me deu. Eu fico feliz, porque essa musica, gente, ela encontrou sozinha na
internet e me dedicou no Dia das Maes. E, a todo lugar que ela vai, ela diz que agradece a
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oportunidade de ela hoje estar aqui, mas na verdade é um esforgo. A gente sé... Ela se dedica o
tempo inteiro. E a ideia de voltar foi dela, e eu estou aqui para apoiar, né, filha? Te amo, filha!

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Te amo, mée.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Oh!,
gente, nada disso estava no roteiro.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Mae, posso cantar Meu Coragao ¢ Para Ti?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Deixe a gente falar agora, depois vocé canta, Bia.

Eu sé tenho que informar que, depois que a sua mée cantou, o Hospital da Crianga acho
que perdeu a sua neurofisioterapeuta, porque vocé nasceu para cantar. (Risos.)

Vamos continuar.

Eu registro a presenca de Priscila Pontual Lobato da Cruz, que é de Brasilia e ganhou, neste
final de semana, o Campeonato Brasileiro de Natagdo em Sao Paulo. Chegou direto do aeroporto
e veio para ca. Cadé a Priscila? Deixe-me ver a nossa campea. Cadé? Priscila, parabéns! Parabéns,
Priscila! (Palmas.)

Campea! Vejam sé, ganhou o Campeonato Brasileiro de Natagdo em Sao Paulo. Parabéns!
Mostre a medalha para a gente. Tem a medalha ai? Olhem a medalha da Priscila, gente. Que coisa
linda! Parabéns!

Quero registrar a presenca de Karen Allana Alves, que tem 25 anos, é autodefensora da
Apice Down, é fotégrafa.

E quero também registrar a presenca do lan Santana Stukert, que tem 28 anos, ¢ atleta da
Apae na corrida de 100 e 200 metros, é fotégrafo. E o nosso fotégrafo, esta aqui. E eu acho que
eu tenho mais dois fotégrafos, né?

J4 falei da Karen...

Registro a presenga de Luciana Medina, Presidente da Associagdo Inclusiva; de Paulo
Borges, PRF - valeu, Paulo! —; de Viviane Guimaraes, Vice-Presidente do Movimento Orgulho
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Autista Brasil; de Phellip Alcantara, advogado da Federagao Brasileira das Associagbes de
Sindrome de Down; de Andréa Fontes, Presidente da UNA - esta sempre aqui com a gente —; de
Gléria Regina Maciel, Presidente do Fashion Inclusivo; de Marilda Aparecida da Silva, Presidente
da Associagao Forga Esperanga; de Wilton dos Santos, Supervisor Regional do Sesc Senac; e de
atletas do Futsal Down estao aqui também. Muito bem-vindos!

Agora, n6s vamos ouvir a fala de larla Violatti, mae atipica de Samuel. E hoje é o aniversario
dela, é?

A SRA. IARLA VIOLATTI (Fora do microfone.) - Nao, foi domingo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
N&o?

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) - Ah!,
é 0 aniversario da Nazaré, a mae dos outros... (Risos.)

No final, com o DJ, tem parabéns!

No6s vamos ouvir agora a larla, mée atipica de Samuel, Diretora de Comunicagdo e
Marketing do

Instituto Apice Down, Coordenadora das Frentes Parlamentares de Sindrome de Down,
Autismo e Doengas Raras, estudante de terapia ocupacional, palestrante e ativista pela incluséo.

Seja bem-vinda, larla!

A SRA. IARLA VIOLATTI (Para expor.) - Muito obrigada, Senadora. E um prazer imenso estar
aqui com vocés.

Vou fazer minha autodescrigéo.

Eu sou uma mulher de cor clara, tenho cabelo castanho médio, mechado de loiro, a altura
dos ombros. Estou vestida com uma blusa na cor preta e um casaco também na cor preta e
acessorios dourados — um colar dourado.
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E muito bom poder contar aqui com a presenca de vocés.

Eu fiquei com o tema, pessoal, sobre direitos das pessoas com sindrome de Down e autismo.
Quem me conhece sabe que eu sou bem ativista na pauta mesmo, estou sempre, o ano inteiro,
perturbando aqui o Augusto, Augusto Bravo, que é o Secretério das Frentes Parlamentares. A ele
e ao Deputado Eduardo Pedrosa quero agradecer aqui, porque vocés sempre estdo acatando as
nossas demandas, estdo sempre com a gente. Muito obrigada.

E, para mim...

E as minhas amigas também, as mées atipicas que estdo aqui. Dani, obrigada, meu amor,
pela presenca. A gente sabe que a jornada é bem desafiadora, entdo agradeco muito a
participagéo de vocés.

Estar aqui hoje, no Senado Federal, falando sobre os direitos das pessoas com sindrome de
Down e autismo é uma grande responsabilidade, porque, quando a gente fala de incluséo, a gente
nao esta falando de boa vontade — como a Senadora falou —; a gente esta falando aqui sobre os
direitos: direitos a educagéo, a saude, direito de permanecer com dignidade na escola. E esses
direitos ja existem, porém, o que muitas familias ainda enfrentam ¢é a dificuldade para que eles
sejam cumpridos verdadeiramente, na préatica.

Na educagéo, por exemplo, aqui, o Distrito Federal tem avangado, Senadora; porém, a gente
sabe que hoje existem milhares de estudantes com deficiéncia matriculados, existem mais de 6
mil educadores sociais voluntarios, atuando na rede publica, e isso faz diferencga. Esse profissional,
que é o educador social voluntario, para quem n&o sabe, é um profissional que apoia ali no que
€ basico mas também essencial para os nossos filhos, que é alimentagao, locomocgéao, higiene,
organizagéo no dia a dia escolar, sé que nao tem para todo mundo. A gente sabe que ndo chegou
para todos.

Clarinha, meu amor! Um beijo, viu?

E é ai que precisamos ser muito claros, porque algumas criangas com T21 e autismo
precisam desse suporte para permanecer na escola. E, quando ele néo existe, a inclusao fica
comprometida. E eu trago aqui, Senadora Damares, um exemplo muito real, porque, em vérias
escolas publicas aqui no DF, existem criangas que utilizam a gastrostomia, que é aquela GTT, um
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dispositivo para alimentagéo. Isso exige muito cuidado, exige orientagdo e exige alguém que
saiba o que esta fazendo. S6 que, muitas vezes, a escola ndo tem esse suporte, nao por falta de
compromisso -a gente sabe -, mas por falta de estrutura mesmo e integragdo entre escola e
saude.

E o0 que acontece? A familia precisa estar disponivel o tempo todo. E, as vezes, a méae precisa
permanecer na escola; ndo pode sair, porque nao tem quem realize esse cuidado basico. Isso nos
leva a uma reflexdo muito direta: isso é inclusao ou adaptacéo da familia a falta de estrutura? Fica
essa reflexao.

E por isso que a solugédo nao estd em apontar as falhas; estd em organizar a rede. Nés
precisamos fortalecer algo muito simples e possivel, que é a integragédo entre escola e unidade
basica de saude. A UBS mais proxima daquela escola pode orientar, capacitar e dar suporte a
escola. Porém, ndo se trata de sobrecarregar a educagdo; se trata de compartilhar
responsabilidade.

Na saude, o desafio também continua: o acesso as terapias ainda néo é igual para todas as
familias, e, quando a gente fala de desenvolvimento, tempo importa. Cada atraso no atendimento
€ uma oportunidade que se perde. E tudo isso recai sobre quem? Sobre as familias, principalmente
sobre as maes. E muitas delas séo mées solo: 80% das maes atipicas sdo maes solo. Muitas vivem

ali uma rotina de sobrecarga constante.

Carol, eu compartilho muito com vocé essa fala, porque eu, de fato, a admiro muito. Eu
quero que vocé saiba que vocé pode contar comigo. A Carol é sua assessora. Ndo ¢, Senadora?
Carol é mae atipica e é uma pessoa que tem minha grande admiragdo.Uma mée atipica e uma
mae com deficiéncia. Entdo, essas mées vivem uma sobrecarga constante, sem apoio emocional,
sem rede de apoio, sem suporte psicolégico continuo. E por isso que falar de inclusdo também é
falar de saude mental das familias. Ndo existe inclusao real, gente, se quem sustenta esse cuidado

esta exausto.

A inclusédo também passa pela cultura. Nés tivemos o CaminhaDown, que foi dia 22 de
margo. Nao é, Elenilva? Parabéns! Foi maravilhosa a CaminhaDown. E tivemos, também, aqui, o
FestDown, que foi um movimento cultural inclusivo, idealizado pela Janaina Parente, minha
querida Presidente do Instituto Apice Down.
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Foi muito emocionante de ver. Uma das coisas que eu mais comentei sobre o FestDown é
que a gente viu ali as criangas, os jovens, os adultos com T21 e também pessoas autistas
ocupando aquele espaco junto com suas familias e as familias emocionadas, a gente viu eles se
sentindo presentes, vivendo aquele momento, se reconhecendo, participando e, principalmente,
se sentindo pertencentes, porque o evento foi para eles. Gente, foi lindo e emocionante, Senadora,
de ver. A inclusdo também é isso, ndo é, gente? E estar, é participar, é se sentir parte.

Diante de tudo isso, eu deixo aqui uma pergunta muito simples: se o direito ja existe, por
que é que ele ainda nao chega para todos? Eu falo isso ndo s6 como diretora do Instituto Apice
Down, que ja atua ha 22 anos em Brasilia. Inclusive, a Dra. Nadja Quadros ¢ uma das fundadoras.
Mas eu estou aqui falando, gente, como a mae de Samuel, que é uma crianga com sindrome de
Down e autismo, porque foi através do meu filho que eu entendi que o que muitas vezes limita
nao é a condigao, é a falta de oportunidade, de suporte e de acesso. Por isso o caminho é claro,
um dos: garantir o educador social voluntério, quando necessario; apoiar a escola com suporte
técnico; fortalecer a conexdo com a saude; ampliar o acesso as terapias e cuidar das familias.
Porque a inclusdo nao pode depender de sorte, o direito precisa ser garantido.

Senadora Damares, eu quero aqui, antes de tudo, reconhecer toda a sua atuagéo nessa
pauta. O seu trabalho na defesa dos direitos da pessoa com deficiéncia, na promogédo da
dignidade e no fortalecimento dessas politicas tem sido fundamental. Isso precisa ser dito. E é
justamente por reconhecer esse seu compromisso que eu me sinto segura para trazer essa
reflexao.

O Brasil ja avangou muito em leis, mas o nosso desafio agora é fazer com que esses direitos
cheguem, de fato, a vida real das familias. Porque é no dia a dia, na escola, na unidade de saude,
na rotina das mées, que a incluséo precisa acontecer.

Eu acredito que o préximo passo - e talvez o mais importante de todos - é avangarmos
juntos na execugao, na integragao das politicas e no fortalecimento da rede de apoio.

Eu quero dizer também que eu sou uma grande fa& e admiradora da senhora, que me
emociona muito estar aqui do seu lado.

Obrigada, viu, Senadora! Obrigada, gente. (Manifestagdo de emogéo.)
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) -
Obrigada, larla. Vocé é linda. Obrigada.

Que bom saber que ela...
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - Esta na hora da musical

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Daqui a pouquinho.

Que bom saber que ela...
(Manifestagéo da plateia.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — Mais
duas pessoas vao falar e a gente canta.

Que bom saber que a larla gosta de mim, que bom! Fico contente.

Agora eu vou pedir a larla que troque de lugar com Augusto Bravo. Cadé o Augusto?
Augusto Bravo. E eu poderia pedir a Jordana... Pode ser, Jordana? Vocé trocar de lugar com a
Catharina Brisola Lantyer Cunha Santos. Cadé a Catharina?

(Manifestacéo da plateia.)
A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Quem?

A SRA. IARLA VIOLATTI (Fora do microfone.) — Eu sou a mée secreta.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - A
mae secreta? Ah...

Vem c4, Catharina Brizola. Nés vamos trocar de lugar, mas eu pego que tanto a larla como
a Giordana fiquem na primeira bancada porque nés vamos... Depois das duas falas, a gente

devolve para vocés fazerem agradecimentos finais e consideragoes.
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Vamos ouvir o Augusto Bravo, que é relagdes institucionais, Secretario-Executivo das Frentes
Parlamentares do Autismo e de Doencas Raras aqui do Distrito Federal, junto com o Deputado
Eduardo Pedrosa.

E aqui, Augusto, eu preciso fazer as minhas homenagens ao Deputado Eduardo Pedrosa. Eu
tenho uma honra de ser parceira dele. Nés dois nos elegemos juntos, uma dobradinha, eu e ele,
e a gente fez um compromisso quando a gente estava na campanha que essa pauta seria a pauta
dos nossos mandatos, e ele estd cumprindo essa pauta. Leve para o Deputado Eduardo Pedrosa

meu amor, meu carinho, meus cumprimentos.
Augusto, vocé tem seu tempo.

O SR. AUGUSTO BRAVO (Para expor.) — Obrigado, Senadora. N6s que agradecemos a
parceria e a sua atuagédo tao relevante, ndo sé no cenario aqui do Distrito Federal, mas
especialmente no Brasil, porque a senhora tem conduzido tdo bem esta Comissédo, com muita
dignidade e especialmente com muita honra. A gente percebe, na sua atuagéo, o sentimento que
a senhora coloca nessas pautas.

Eu quero me ater a dois pontos especiais nesta tarde a respeito da pauta da sindrome de
Down no ambito do Distrito Federal. E ai eu penso que uma realidade que precisa ser vista € a
questéo, especialmente, da educacgéo e da saude, Senadora. Temos muitas outras pautas, mas eu
quero me ater basicamente a essas duas pautas.

Quando noés falamos sobre os desafios, nés falamos dos direitos, dos direitos para as
pessoas com deficiéncia, especialmente das pessoas com sindrome de Down. Nés temos aqui,
como a minha amiga Giordana falou, o CrisDown, que é um grande centro de referéncia na area
de saude aqui no Distrito Federal - que, inclusive, a Dra. Nadja também é uma grande precursora
ali desse trabalho, junto com seu esposo.

Nés queremos dizer que a saude precisa de mais incentivo. Hoje, no Distrito Federal, nés
temos o CrisDown como referéncia, mas nés precisamos ampliar esse servico. Quantas pessoas
aqui sabem que o CrisDown funciona fora do Hran? No Paranoa também, no Hospital do Paranoa
também é atendida a demanda da sindrome de Down e muitas pessoas ndo tém essa informacao,
nao tém esse acesso aqui no Distrito Federal.
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E nds precisamos néo soé trazer esse direito, assegurar esse direito na pauta das pessoas na
area da saude, mas nés precisamos também ampliar as unidades e os hospitais que possam
atender.

Nés fizemos uma pesquisa amostral, em 2023 para 2024, sobre a sindrome de Down e a
epilepsia, no Distrito Federal, e nés identificamos que cerca de 60% dos profissionais que atuam
na area da saude nao conhecem sobre a sindrome de Down. E um dado muito relevante. Fora o
CrisDown, fora os centros especializados, como o Hospital da Crianga e talvez o Hospital da Asa
Sul, outras unidades hospitalares ndo sabem como lidar com a pauta da sindrome de Down e

nem tém informagdes qualificadas sobre isso.

A larla trouxe uma pauta muito interessante, mais recente na area da saude, que é a questao
da humanizacédo no parto. N6s até apresentamos... O Deputado Eduardo apresentou um projeto
de lei sobre a questao da humanizagao na hora do parto, na hora de dizer se o seu filho tem ou
nao tem deficiéncia. Nés identificamos que 70%, quase 80% das maes disseram que passaram
por momentos muito dificeis na hora do comunicado de que o filho tinha a sindrome de Down,
até mesmo por falta de humanizagao, por falta de um conhecimento mais especifico e mais
aprofundado.

Nés precisamos, entdo, nessa pauta da saude, ter mais relevancia com relagdo a essa
tematica da humanizagéo e também da ampliagao dos servigos, mas eu quero me ater um pouco,
agora, a questao da educagéo.

Eu trouxe alguns dados que a gente colheu agora mais recentemente. N6s temos, no Distrito
Federal, 21.855 estudantes com deficiéncia, em 759 escolas, Senadora, e 4.579 desses 21 mil estéo
em centros de ensino especial; 3.782 estdo na educagao infantil; no ensino fundamental, 14.545;
no ensino médio, 2.499; no nao seriado, 1.029 estudantes. Com tipos de deficiéncia: com TEA, nés
temos 12.361; com deficiéncia intelectual, incluindo a sindrome de Down, nés temos 5,2 mil alunos
matriculados.

Vejam que, no foco da sindrome de Down, temos uma presenca significativa dentro da
escola, mas nds temos algumas questdes que eu gostaria de trazer aqui para vocés, nao sé dos

relatos das mées e das familias, mas também dos profissionais.
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Mais de 66%, entao, estdo na escola, a maioria na rede publica. Isso poderia ser um motivo
de celebragao para todos nés, mas eu penso que nao ¢é o suficiente. E por que ndo é? Eu fago a
seguinte pergunta... Ndo é apenas "Estdo na escola?”, mas sim "Estdo aprendendo na escola?
Estdo sendo acolhidas nas escolas? Estao sendo respeitadas em suas individualidades?". Eu creio
que cada um que tem um filho aqui vai dizer que néo, porque, na maioria das vezes, a gente nao
tem um profissional qualificado dentro da escola. N6s temos muitos professores excelentes, mas
falta a capacitacao dos profissionais da rede publica - e da rede privada eu nem falo, porque a
rede privada néo investe nesses profissionais privados para que fagam um curso de capacitagéo.

Nés aprovamos, aqui no Distrito Federal, a Lei Fabio Régo, que prevé a capacitagdo desses
professores. E nao sé dos professores, mas dos monitores, dos educadores sociais.

A gente teve um grande gargalo, agora no inicio do ano, que foram os educadores sociais,
que foram contratados ja depois que tinha o inicio das aulas. N6s, para a senhora ter uma nogéo,
pedimos para que nas primeiras semanas, nao enviassem os alunos para as escolas, porque néo

ia ter monitor. E, ai, ia ser muito frustrante para todos os pais.

Entdao eu penso que o maior gargalo na educagao tem alguns fatores: professores sem
preparo adequado, falta de monitores e educadores sociais voluntarios, estrutura insuficiente -
sala de recursos. N6s temos quase 800 escolas, mas nés temos poucas escolas com sala de
recursos, menos da metade delas.

E na questdo dos dados na escola, eu trouxe aqui também que os pais relataram para a
gente, que 57% afirmaram que os professores ndo estao qualificados. Isso, na amostra que nés
fizemos em 2024. E 59% dos pais afirmaram que as escolas ndo possuem acessibilidade fisica e

de recursos necessarios.

Entédo acho que sdo dois pontos que eu quero trazer aqui para vocés como uma reflexdo
muito importante, porque a primeira coisa que nés pensamos € na satude dos filhos. A segunda
coisa que nds pensamos é na educacgao desses filhos, de como eles véo ter sucesso na vida. E a
gente vé aqui varios. Aqui foi relatado, na mesa, e eu posso dizer quantos, ndo s6 o Dudu aqui, a
Clarinha, que trabalha comigo ali, assessora como eu ali, com o Deputado Eduardo, e faz um
trabalho maravilhoso ali.
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E precisamos pensar nessa oportunidade da escola. Onde a escola entra, nés entramos
também no mercado de trabalho. E o mercado de trabalho é um outro fator especial, porque nés
temos cerca de 74% das pessoas com sindrome de Down, na idade acima de 18 anos, sem nenhum
mercado de trabalho, sem nenhuma oportunidade de emprego.

E ai, eu quero trazer, por ultimo, dentro do meu tempo ainda, um tema que eu quero discutir
a partir de agora, que ¢é a questédo da longevidade. Esses dias, até conversando com a Dra. Nadja,
a gente estava falando justamente sobre esses desafios, porque antigamente vocé tinha uma
expectativa de vida, muitos anos atrés, de 10 anos, de 20 anos. Hoje nds estamos falando 70 anos,
de mais de 70 anos de vida de uma pessoa com sindrome de Down. E ai, quais sdo os desafios?
Cinquenta por cento deles tém cardiopatias, problemas de tireoide, risco de obesidade,
necessidade de acompanhamento continuo.

E, ai, eu creio que tem um outro fator, que é a questdo do Alzheimer precoce nesse publico
acima de 50 anos, que é uma politica publica que a gente pode pensar junto, de como inserir,
dentro desse desafio, essas pessoas com essas caracteristicas de cardiopatias, por exemplo, de
saude, dentro de uma politica publica que seja efetiva.

Eu creio que a politica publica efetiva é aquela que tem a entrega. Nao adiantam leis. Eu
acho que alguém falou aqui que nds temos muitas leis, mas, se a lei ndo tiver o cumprimento

dela, de nada vai adiantar, ¢ uma lei morta ali no papel.
Entao, eu gostaria de ter trazido esses trés temas, na verdade, para uma discussao.
Muito obrigado.
Em nome do Deputado Eduardo, eu a saudo, mando-lhe um abrago da parte dele.
A todos que estao aqui meu muito obrigado.
Boa tarde. (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Augusto. Muito obrigada.

Gente, 6, eu ja fui Secretéaria-Executiva de varias frentes parlamentares quando eu era
assessora, € eu vou contar um segredo para vocés — posso? - a gente trabalha muito. O
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Parlamentar aparece - claro, ele se coloca a disposigao, é o mandato —, mas sdo os assessores, 0s
secretarios-executivos que fazem a coisa acontecer.

Parabéns, Augusto!

Eu ja conhego o seu trabalho, a sua dedicagdo. Quando vocé néo estiver 14 mais servindo o
Eduardo, tem vaga no meu gabinete. Estd bom?

O SR. AUGUSTO BRAVO (Fora do microfone.) - Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Gente, para vocés terem ideia de como esté a nossa audiéncia, a Bianca, de Sdo Paulo, pergunta
o seguinte: "O que falta para que o Brasil implemente de fato o Plano Nacional de Tecnologia
Assistiva para promover a autonomia de adultos com Down?".

Raissa, do Mato Grosso: "Quais agdes sao essenciais para combater o preconceito e garantir
acesso ao trabalho digno para pessoas com sindrome de Down?".

Oswaldo, do Rio de Janeiro: "O que esta faltando para que os direitos dessas pessoas sejam
de fato respeitados e cumpridos, visto que ocorrem [...] falhas no dia a dia?".

Eu tenho dois comentarios: um do Distrito Federal, que veio pela internet, da Renata:
"Beneficios sociais e isengdes tributarias sdo ferramentas importantes para reduzir desigualdades
e apoiar a vida independente”, e outro da Esther, do Parana: "Pauta essencial para a inclusao de
direitos humanos. A educacgao fisica contribui para autonomia, desenvolvimento e qualidade de
vida".

Estd todo mundo falando de trabalho. Eu quero chamar a atengdo dos nossos trés
fotégrafos. Temos trés fotégrafos com sindrome de Down; séo eles que estdo cobrindo a
audiéncia. Mostre aqui, TV Senado. Eles estdo aqui desde cedo, estdo sentados aqui no chéo. As
fotos mais lindas que vocés véo ver desta audiéncia sao eles que estdo produzindo. A Clarinha
estava ali fazendo ao vivo a transmisséo da fala do Augusto. Eles tém se destacado muito na area
da comunicagdo. E impressionante como eles se destacam na &area da comunicagdo, como
fotégrafo, como designer, como editores de video. Tem sido impressionante esse novo mercado
absorvendo os assessores de comunicagao e os nossos fotégrafos.
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Clarinha, vocé é incrivel, viu? Quando Augusto ndo quiser mais vocé trabalhando, vocé vem
trabalhar comigo. Vocé é incrivel! Estd bom?

Agora, a gente vai ouvir a ultima expositora, Catharina Brisola Lantyer Cunha Santos. Ela é
representante da Apae-DF, nasceu em margo de 2003 - belo més para nascer —, em Brasilia.

Catharina Brisola € uma atleta paralimpica com sindrome de Down, que se destaca no
atletismo na Apae-DF desde 2019. Comunicativa, dedicada e resiliente, ela acumula conquistas
marcantes: segundo lugar nos 800m da marcha atlética na Copa Brasil Down da CBDI 2025;
primeiro lugar nos revezamentos 4x100m e 4x400m Down do Meeting Brasileiro de Atletismo;
campeé no salto em distancia do Campeonato Brasileiro da CBDI 2024; e namorada do DJ Dudu.
Olhe s6 como ele fica. (Risos.)

Eu te amo. Danga muito.

E Catharina esta aqui representando a Apae do DF.

Catharina, é a sua fala agora.

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS (Para expor.) — Obrigada.
Eu tenho dois pequenos discursos — que é s6 dois mesmo — e ai eu comego a falar.

Primeiro, eu quero agradecer os meus amigos atletas que estao aqui - lan, Mateus e Clara
-, que sé&o meus grandes amigos, que estdo me ajudando bastante para me treinar forte e também
para ganhar varias medalhas. E com eles que eu fago o atletismo, e também ha muitas coisas que
eu faco com eles.

A segunda coisa, que é o meu maior sonho, é casar com o meu Dudu DJ. (Risos.)

(Manifestacéo da plateia.)

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - E, eu vou casar com o Dudu DJ e

também...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Clarinha... Ele gritou aqui que ele quer filhos, Catharina. Quantos filhos, Catharina?
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A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Eu vou casar com o meu Dudu
DJ e também ter quatro filhos com ele...

(Manifestacgéo da plateia.)
A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - J4 tem nome. Ja tem nome de

quatro filhos, ja. E eu s6 nao vou falar aqui porque aqui é sé6 coisa de trabalho.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANQOS - DF) - Isso,
isso, isso. Ordem na Casa!

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - E também a gente vai morar em
Malibu, eu e o Dudu DJ. (Risos.)

E agora eu estou aqui representando a Apae-DF também. E eu quero muito agradecer
também a minha professora; a minha treinadora, que nédo esta aqui, porque eu a amo muito
também; e o meu outro treinador, que é o Alan, que estd me ajudando bastante também para os
treinos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Acabou? Vai falar? (Pausa.)

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Ol4 a todos, boa tarde!

Meu nome é Catharina Brisola. Eu tenho 22 anos, eu sou aluna da Apae-DF e eu sou atleta
de atletismo com os meus amigos... (Pausa.)

Atleta de atletismo e natagdo. Também é com os meus amigos a natagao: eu, Bia, lan e
Giordana. Ah, esqueci do Mateus também!

(Intervencéo fora do microfone.)

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Também sou autodefensora
desportiva da Apae-DF e autodefensora da Associagédo do DFDown, com a minha professora, que
ja esta aqui, que é a Elenilva, e meus amigos também que séao autodefensores: Luiz, Maria Clara,
Vini, Mateus e Carol. (Pausa.)

Ah, e o Gustavo!



| -\\\9”

%,

ey
iy 0
e A S
0t Fsumn\ll“‘\e\

SENADO FEDERAL

Secretaria-Geral da Mesa

Eu luto pelos direitos de todas as pessoas com deficiéncia. Eu tenho varios amigos la na
Apae que também s&o pessoas com deficiéncia.

Hoje é um dia muito especial: é o Dia Internacional da Sindrome de Down. Para mim, este
dia significa celebrar quem eu sou. Ter um cromossomo a mais me faz tinica. Bombando nas pistas,
na piscina e na minha vida, tenho voz e talento. Nés ndo queremos ser chamados de especiais,
ndés queremos ser incluidos, queremos respeito e chance reais, queremos mostrar a todos o que
sabemos fazer.

Peco que o mundo abra as portas para ndés nas escolas, nas empresas e no dia a dia.
Acreditem que nés podemos trabalhar, namorar e estudar. E claro que eu ja tenho meu amor.
(Risos.)

Eu também merecgo, né, amor? (Risos.)

Eu também estou de olho em vocé. Eu, a minha sogra e a minha méae - que é sua sogra —
estamos aqui para te ajudar e apoiar.

O SR. DJ DUDU (Fora do microfone.) — Eu sei. (Risos.)

Aqui, ndo.

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Aqui, sim.

O SR. DJ DUDU (Fora do microfone.) — Amor, amor.

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Amor, amor.

Quando vocés nos ddo uma chance, nés mostramos do que somos capazes. Apoiar a
sindrome de Down ¢ tirar todos os caminhos de preconceito. Quando a sociedade nos apoia, ela
se torna... Ah, esqueci aqui. Ah, t4, esta certo. Quando a sociedade nos apoia, ela se torna mais
humana e mais justa para todos.

Queremos fazer um agradecimento especial a Apae - esta instituicdo € um exemplo real de
incluséo e oportunidade. E aqui que descobrimos nossa forga. Convido cada um de vocés a apoiar
essas acoes da Apae-DF. Ajudem a transformar a vida de muitas pessoas e a celebrar nossas
vitérias. A verdadeira beleza do mundo esta na diferenga, porque inclusao é atitude.
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Muito obrigada.

Também quero agradecer a todos que estao aqui e, também, ao meu amor, que vai tocar
no final desta...

E eu também... Ah, desculpem, eu nem consegui falar com o que eu estou. Eu estou vestida
com o uniforme da Apae, que é azul-escuro, com calga escura, com os ténis do treino, porque eu
treinei hoje; e também estou usando a pulseira que meu namorado me deu. Estou usando
maquiagem, estou com maquiagem de sombra marrom. Eu tenho cabelos castanho-escuros e
mechas loiras — e a minha mae vai pintar todo o meu cabelo de loiro também.

E eu quero muito também agradecer a minha mae e ao meu avo, que estdo aqui para me
ajudar e me apoiar; a0s meus amigos, que hunca vou esquecer, que estdo aqui - Clara, lan, Mateus

- e também aos meus outros amigos.

Quero agradecer também a minha sogra, que estd me ajudando bastante. Eu a amo muito,
quero sempre amar e sempre vou fazer de tudo.

E, sim, sogra, eu nédo vou deixar nada acontecer com o Dudu. Vou cuidar muito dele, e, se
alguma garota aparecer na frente dele, vai ter que se ver comigo. (Risos.) (Palmas.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Atencao, sogras do Brasil! (Risos.)

Aprenderam, noras, como € que se ama uma sogra?
Catharina, vocé foi incrivel - incrivel —, t4? Parabéns por sua fala.
A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Dudu, se prepare! Prepare-se, Dudu!

Vamos para o final da nossa audiéncia.

Eu sé queria ouvir os agradecimentos e alguma consideracéo final - dois a trés minutos, no
maximo - de Elenilva Solidade da Silva, Presidente da Associagdo DFDown.
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Elenilva.
A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO (Para expor.) - Boa tarde.
S&o falas incriveis...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -

Incriveis.

A SRA. ELENILVA SOLIDADE DA SILVA COUTINHO - ... os nossos jovens estao arrasando -

nao é, Catharina?

Senadora, mais uma vez, quero agradecer-lhe a oportunidade. A Associagdo DFDown atua
aqui no Distrito Federal ja ha praticamente 19 anos - vai fazer 20 anos no préximo ano -, e para
mim é uma honra, neste momento, estar representando a Associagdo DFDown.

Eu quero lembré-la aqui de mais uma pauta que é de muita relevancia para a gente,
Senadora, que é a pauta do emprego apoiado. Esta tramitando aqui na Casa, com a Senadora
Mara Gabrilli, o PL 2.190/2019, e eu quero o seu olhar de carinho, porque aqui nés temos jovens,
Senadora, que sao privilegiados, com familias com uma base bem sustentavel, mas nés devemos
lembrar que para a maioria ndo é assim. A senhora relatou ai que hoje a gente estéd aqui
celebrando conquistas desses que tém tanto apoio, mas existem alguns que lutam por comida.

Entdo, no emprego também nao é diferente.

E eu percebo que chega para a gente, no nosso dia a dia, grande demanda da questao das
pessoas adultas com sindrome de Down, porque a dificuldade passa por essas oportunidades e
passa também pelo medo das familias de deixarem os seus filhos irem, por uma questao de como
serdo recebidos, de como as empresas vao acolhé-los. Entdo, eu ndo posso perder esta
oportunidade de pedir o seu olhar, que é sempre muito sensivel com essa pauta.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - O.k.
Obrigada, Elenilva.

Dra. Nadja, trés minutos para consideragoes finais.
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A SRA. NADJA NARA CAMACAM DE LIMA QUADROS (Para expor.) — Eu queria falar,
respondendo a Raissa, de Mato Grosso: "Quais [sdo as] agbes essenciais para combater o
preconceito e garantir acesso ao trabalho digno [...]?". E o combate ao capacitismo.

Enquanto atuei no CrisDown, por muito tempo, com o meu esposo, e hoje na nossa clinica,
a gente percebe que tem muitos pais que privam os filhos do emprego apoiado, Senadora,
porque, quando eles assumem o emprego, perdem o beneficio. Esse beneficio é uma garantia
que deveria ser de suporte e apoio, e o trabalho seria algo a mais. Entao, a gente precisa pensar
nisso, porque muitos pais cerceiam esse direito aos filhos por conta do medo de perder o
beneficio.

Outra coisa que eu gostaria de falar € que nés pais de pessoas com deficiéncia também
sofremos preconceito. Perguntam: "Nossa, vocé tem reducao de carga horéria, vocé tem isso?",
como se a gente nao pudesse mais viver, ndo pudesse lutar. Muitas vezes, as coisas que a gente
faz a gente faz da meia-noite as 6h, porque é uma luta digna, valiosa, e a gente quer equidade. A
gente nao quer igualdade; equidade é oportunidade a mais, dar mais a quem precisa de mais.

Outra coisa que eu gostaria de falar € que meu esposo, Karlo Quadros, é médico, trabalha
com saude mental e esta criando uma estratificagao de risco para a saide mental de pais. Muitos
pais estdo vulneraveis, principalmente as maes, porque muitos pais abandonam essas mulheres e
muitas mulheres estao em sofrimento psiquico. Entdo, quando a gente pensa em clinica ampliada,
€ cuidar da pessoa com deficiéncia e seu entorno. A gente também tem um trabalho em que a
gente estéa junto, no Ministério da Saude, cuidando de quem cuida.

Eu acho que é isso. A gente tem que dar voz, oportunidade. Quando a gente oferece
estimulo e oportunidade, a gente consegue favorecer o protagonismo da pessoa com deficiéncia.

Augusto, eu queria te agradecer, porque todos esses sonhos que a gente tem vocés, junto
com o Deputado, estéo viabilizando. Um livro que a gente escreveu sobre linha de cuidado... A
gente vai concretizar um seminario em que a gente vai capacitar gestores publicos, pais, ativistas

e, sobretudo, profissionais da educagéo e saude.
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Senadora, eu quero que a senhora conte comigo, a partir de hoje — foi um prazer conhecé-
la -, tanto do ponto de vista de mae, como de profissional da saude, na luta pelos direitos das
pessoas com deficiéncia.

Outro detalhe importante é sobre envelhecimento precoce. Meu esposo, que atua com
adolescentes até o envelhecimento, tem pegado meninas com 18 anos, 19 anos ja na menopausa,
envelhecimento precoce — pessoas com sindrome de Down, com Alzheimer. A gente estimula
tanto, oferece tanta oportunidade; quando as pessoas estdo prontas, o mercado de trabalho nao
da oportunidade. Entao, a gente precisa fazer valer. Essa Lei de Cotas n&o é favor, ndo é deixar a
pessoa em casa; é dar oportunidade, porque as pessoas sdo capazes.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Doutora. Muito obrigada.

Gustavo Garcia, dois minutos, trés minutos, para agradecimentos e consideragdes finais.

O SR. GUSTAVO GARCIA LEAO FAGANHA (Para expor.) — Muito obrigado a todos por terem
vindo aqui. Quero agradecer a Senadora, a vocés todos que estdo aqui, vocé é meu fa. Quero
agradecer aos meus amigos que estdo aqui, Mateus, Karen, Dudu, lan - ele ¢ meu parceiro de
teatro na Apae -, Catharina, e a todos os meus amigos também. E também a minha prima
Giordana - eu ja participei do podcast MoTivaCast com ela, muito obrigado por essa
oportunidade. Eu te amo, prima.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada.

Na sequéncia, a prima Giordana Garcia, Professora, participagdes diversas com seminéarios
na area de neurociéncia, mée tipica e atipica, empresaria.

A SRA. GIORDANA GARCIA (Para expor.) - Bom, eu gostaria de agradecer... Estdo me
ouvindo aqui?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) — Sim.
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A SRA. GIORDANA GARCIA - Gostaria de agradecer mais uma vez a oportunidade, a
presenca. Eu acho que, quanto mais eventos como este nds temos e de que participamos, mais
nés somos ouvidos e fazemos a diferenga, porque é isto: quem n&o é visto ndo é lembrado.

E eu queria falar de uma pauta muito importante, Senadora, de que eu nao falei, que é a
pauta da prevengéo ao abuso...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) — Sim.

A SRA. GIORDANA GARCIA - ... de violéncia contra a pessoa com deficiéncia. Como policial
civil, eu trabalhei, durante dez anos, com criangas e mulheres vitimas de violéncia. E eu trouxe isso
para dentro do mote como um trabalho preventivo para as familias atipicas, porque nés sabemos
que, se é dificil a gente identificar uma criancga tipica vitima de violéncia, imagine uma crianga
atipica.

Entao, que isto também seja uma pauta sua, Senadora, que tanto luta por este assunto, por
esta pauta: a luta da prevengao ao abuso da crianga com deficiéncia e da violéncia contra a méae
atipica, porque todos os dias também nés vemos maes atipicas sendo vitimas de violéncia em
todo o nosso pais. Eu tenho muitos grupos de pessoas do pais inteiro, e as maes chamam e as
maes pedem socorro, e, muitas vezes, a gente ndo tem como socorrer todas. Entdo, que isso
também seja uma pauta dentro do seu trabalho de exceléncia.

Sou uma admiradora também, sou eleitora sua e espero que o seu trabalho continue por
muito, muito tempo, porque ele é muito importante.

Gratidao, Senadora.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Giordana. Obrigada.

E bom saber que vocé é minha eleitora - é bom saber.
Sim, Catharina.

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS (Para expor.) — S6 quero saber... E
porque uma amiga minha aqui do lado quer saber quem é a minha mée. Mae, pode se levantar?
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Cadé
a sogra do Dudu? Ah, a sogra.

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - E também quero muito agradecer

a Jo, que esté aqui, que € a mae do lan.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Cadé?

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS - Ela também é é6tima em tudo que
a gente vai fazer. E também a gente vai viajar em abril para a gente competir. Tem uma caixa cheia
de medalhas |4 no meu quarto.

Um beijo!

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Um
beijo!

Gente, eles sao amigos, eles se amam, eles sentem saudades, eles se falam, eles tém grupo.

E muito lindo esse universo — muito lindo.
Vamos ouvir, para as consideragoes finais, larla Violatti.

A SRA. IARLA VIOLATTI (Para expor.) — Senadora, eu quero mais uma vez agradecer esta
solenidade. Foi maravilhoso de ver vocé ter dado oportunidade para todas as pessoas com T21
que quiseram falar aqui. Obrigada de coragao!

Reforgo aqui dizendo que o direito ndo pode depender de sorte; ele tem que chegar a toda
a populagdo. Ndo vou me estender muito, porque as pessoas ja falaram aqui. O Augusto trouxe
uma pauta essencial, que é sobre o envelhecimento da pessoa com T21. A gente precisa, sim,
trazer politicas publicas para que a gente garanta que eles tenham um envelhecimento mais
saudavel e que as familias consigam ter o suporte psicolégico, principalmente, Senadora, se a
gente conseguir também trazer, para que essas maes consigam ter um trabalho para garantir,
além do beneficio, porque ele ja foi ameagado de ser cortado. Entdo, que isso nunca mais
aconteca e que essas pessoas tenham o direito, sim, de trabalhar.
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A gente sabe que é muito dificil a questdo da rede de apoio, mas é para isto que a gente
luta todos os dias: que o direito, de fato, ndo dependa de sorte, que ele chegue a todas as familias
do Brasil afora.

Muito obrigada pela oportunidade.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, larla. Que o beneficio ndo seja o engessamento. Eu sei do que vocé esta falando, de
quantas familias engessam as criangas por causa do beneficio.

A gente tem agora uma nova politica publica, que é o auxilio-inclusdo, em que: vai trabalhar;
se perder o emprego, volta a receber o BPC. E disso que a gente precisa. Eles precisam ousar —
ousar —, mas, quando precisarem voltar, ter a garantia do BPC.

E isso, gente - é isso. (Palmas.)
Augusto Bravo, consideragdes finais, agradecimentos?
O SR. AUGUSTO BRAVO (Para expor.) - Quero agradecer a todos.

Aqui, praticamente todos, Senadora, a gente conhece. A maioria das pessoas faz parte das
nossas frentes parlamentares ali - ndo sé a da sindrome de Down, mas também a do autismo, a
das doencgas raras, a do cancer —, ndo s6 coordenando, mas também dentro da luta que nés temos
aqui, no Distrito Federal, que é incansavel.

Mas eu quero também lhe agradecer por esta audiéncia publica, por ter dado voz aqui as
pessoas com sindrome de Down, especialmente nesta pauta de hoje, porque elas sdo as
protagonistas deste evento, das nossas pautas. Sem elas, talvez a gente néo estivesse aqui. Entao,
a elas eu rendo as minhas homenagens aqui, na pessoa do Dudu, a todas as pessoas. Dudu é uma
pessoa que a gente ama de paixao...

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Sigam o Dudu nas redes sociais.

O SR. AUGUSTO BRAVO - Sigam-no nas redes sociais.
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Eu quero finalizar lembrando de alguns convites aqui: no dia 10, pela manha - isso é
extensivo a senhora, principalmente -, nés teremos o aniversario do CrisDown, que sera
comemorado ali no Hran, a partir das 9h. Entdo, sera um evento para as familias. E, nés teremos,
no periodo da tarde, ali, na Camara, um evento do autismo, porque, no dia 3 agora é o dia em
que se comemora o Dia Internacional do Autismo. Nés teremos uma sesséo solene |4, a tarde, do

autismo. Todos também se sintam convidados.

E, nos dias 13, 14 e 15, Senadora - ja quero que a senhora coloque na sua agenda — nés
organizaremos o 3° Seminario "Mae, Deixa Eu Cuidar de Vocé", que é um seminario, para quem
ja foi aqui, muito especial, muito bacana. Nao é com foco sé nas maes, mas a gente também traz
especialistas para trazer informagdes para as maéaes. E nés teremos ali um evento muito

comprometido com a pauta da inclusado e das maes

Lembro que nés estamos trabalhando também, junto com a Senadora e com a nossa
Governadora, que assumiu hoje, Celina, para que ela agora faga a regulamentacao da renda
complementar para as maes atipicas no Distrito Federal, que é uma lei que foi aprovada pelo
Deputado Eduardo e que vai fazer uma mudanga muito significativa na vida das maes atipicas
daqui, do DF.

Ainda tenho 30 segundos. S6 para responder um pai, o Oswaldo, do Rio: "O que [..] [falta]
para que os direitos dessas pessoas sejam de fato respeitados e cumpridos [...]". Eu penso que o
Brasil nao sofre por leis, ndo é Senadora?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Nao.

O SR. AUGUSTO BRAVO - Sofre justamente pela falta de cumprimento delas, pela falta de
compromisso dos gestores — e principalmente da sociedade -, dessa vontade politica dos
Parlamentos para que a lei possa ser efetivada na sua plenitude.

Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada.
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Antes de passar a palavra para a Catharina, que vai agradecer, vai falar agora a minha colega
de trabalho. Ela é assessora aqui, no Senado, ¢ assessora do Senador Romario e, agora, assessora
do Senador Bonetti: a Elaine Depollo. A Elaine precisa falar, ndo pode ir embora sem falar.

Elaine.
A SRA. ELAINE COSTA DEPOLLO (Para expor.) — Boa tarde, gente.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQS - DF) - Boa
tarde.

A SRA. ELAINE COSTA DEPOLLO - Eu estou muito feliz aqui. Meus dois chefes, o Bruno e o
Romario, deram esse emprego para mim. Eu estou com ele faz 15 anos. Eu conheco a filha dele,
a lvy, e eu fui a casa dele, no Rio de Janeiro. Eu fiz 40 anos, ai eu fiz a festa, a minha familia, |4 em
casa, todo mundo, a equipe foi a minha casa e curtiu comigo. E hoje eu estou aqui.

Eu amo trabalhar. Eu amo meus amigos, minhas amigas. Eu adoro ficar com vocés.

Quero agradecer aos meus chefes, meus dois chefes, que pagam bem para mim, e
agradecer a Senadora Damares.

Eu estou aqui e estou muito feliz. Eu amo o trabalho. Adoro meus amigos, minhas amigas;
minha amiga Loni também e minha amiga Myrella. Eu gosto muito de trabalhar. Eu tenho 40 anos.
Eu amo vocés todos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Elaine.

Gente, a Elaine € minha colega de trabalho ha muitos anos. Quando eu era assessora, ela ja
estava aqui. Agora, eu voltei como Senadora. Nés somos colegas.

Obrigada, Elaine, por estar conosco.
A SRA. ELAINE COSTA DEPOLLO - E verdade mesmo.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianca/REPUBLICANOS - DF) - E
verdade. Obrigada.
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Gente, nés...
Priscila, para agradecimentos... Desculpa. Catharina, para agradecimentos.

A SRA. CATHARINA BRISOLA LANTYER CUNHA SANTOS (Para expor.) - Muito obrigada a
todos que vieram aqui. Também quero agradecer a minha amiga Clara, que veio também - as
duas amigas Claras.

Amo todos vocés. Vocés sdo 6timos.

Também estou muito feliz porque o meu amigo lan também esta aqui - quero fazer ele
chorar, entdo eu quero agradecer a todos eles —; e quero também agradecer ao meu namorado,
que veio tocar e arrasar com essa musica. Muito obrigada a todos.

Também quero agradecer a minha mae e ao meu avod, que estdo aqui comigo, que estdo
me ajudando bastante.

Quero agradecer a todos vocés e aos meus amigos que estdo aqui com a roupa azul, que
sao os autodefensores; a minha amiga Maria Clara e ao Luiz, que estdo me ajudando muito.

E quero agradecer a todos que estdo aqui. Muito obrigada a todos.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Catharina.

Gente, a Priscila veio direto do aeroporto para ca. E eu acho que a gente precisava ouvir um
"oi" da Priscila.

Priscila, pode falar.

A SRA. PRISCILA PONTUAL LOBATO DA CRUZ (Para expor.) — Eu bati dois recordes: de 100m
e de 200m livres.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANQOS - DF) — Uau!
(Palmas.)

A SRA. PRISCILA PONTUAL LOBATO DA CRUZ - Obrigada.
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A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) -
Parabéns! A gente quer ver sua medalha de perto. Parabéns, Priscila. Olhem |4, gente. Vocé é um
orgulho para todos nés. Obrigada por ter vindo a audiéncia. Deve estar supercansada, foi muito
estressante, é muita pressdo competir e ela estd aqui com a gente.

A gente vai para o encerramento de nossa audiéncia, mas ndo sem antes... A nossa Comissao
e o Senado Federal querem entregar um certificado de apoio a comunidade Down para a Futsal
Down DF que desenvolve um excelente trabalho ao treinar pessoas com sindrome de Down. Eu
sei que eles estdo aqui, que os representantes estdo aqui.

Por favor, Nazaré, venha ca. Nazaré, temos atletas aqui?

(Intervencgées fora do microfone.)

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - E
temos as medalhas deles aqui também. Aqui na frente, Nazaré.

(Procede-se a entrega de medalhas.) (Palmas.)
A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS - E eu?

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Alianga/REPUBLICANOS - DF) - Ah,
sim. Gente, a Bia também. A Bia nao fez agradecimento. Pode fazer os seus agradecimentos, Bia.
Eu estava esquecendo. Desculpa, Bia. Faga os seus agradecimentos finais. E tem uma medalha
para a Bia.

A SRA. ANA BEATRIZ DE LIMA QUADROS (Para expor.) - Obrigada a todo mundo que esta
aqui hoje. Estou téo feliz que todo mundo estéd aqui hoje. Agradego a minha mae que me fez
acreditar que, hoje, o dia seria dos melhores. Esses sdo os campedes que a gente tem nas nossas
vidas.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Damares Alves. Bloco Parlamentar Aliangca/REPUBLICANOS - DF) -
Obrigada, Bia.
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E agora, nada mais tendo a tratar, nés vamos ficar de pé e vamos encerrar esta audiéncia
com o mais incrivel DJ do Brasil, DJ Dudu.

Vamos 4, gente!

(Iniciada as 14 horas e 23 minutos, a reunigo é encerrada as 16 horas e 40 minutos.)



