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A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Haja vista que se trata de uma
audiéncia publica da Comissdo de Constituicdo e Justica, nés podemos iniciar os trabalhos,
independentemente do quérum, porque n&o havera deliberagdo. Entdo, declaro abertos os
trabalhos da 32 Audiéncia Publica deste ano que a Comissdo de Constituicdo, Justica e
Legislacao Participativa realiza hoje, 25 de maio de 2026.

Esta audiéncia publica foi convocada para discutir a seguinte matéria: Conforme
Requerimento n° 02/2026, de autoria da Vereadora Janaina Paschoal, aprovado em 18 de marco
2026, a audiéncia publica objetiva debater o PL 52/2026, de autoria da mesma Vereadora, que
determina a criacdo da Semana de Conscientizagdo sobre as Doencas Neuromusculares que
atingem criangas e adolescentes e da outras providéncias.

Informamos que esta audiéncia publica esta sendo transmitida no site e no canal do
YouTube da Camara municipal de S&o Paulo e que a realizagao desta audiéncia vem sendo
publicada no Diario Oficial da Cidade desde 12 de maio; também no dia 23 de maio, no jornal O
Estado de S. Paulo e na Folha de S. Paulo.

As inscricbes para a participacdo do publico foram abertas no site da Camara

743453.

Municipal de Sao Paulo em 11 de maio, devendo os inscritos pelo site participar pela plataforma

on-line, conforme link enviado por e-mail. O publico presente que desejar se manifestar deve se
inscrever com a Secretaria da Comissao, sendo certo que cada inscrito tera até trés minutos para
se manifestar.

Foram convidados para esta audiéncia: Dr. Fernando Kok, médico neurologista; o Sr.
Bruno Donizeti Abachi, Vereador do Municipio de Santa Rosa do Viterbo; a Diretoria do Conselho
Regional de Medicina, por meio da Camara Técnica de Neurologia, Neurocirurgia e Neurologia
Infantil; Presidéncia do Conselho Federal de Medicina, por meio da Camara Técnica de
Neurologia; a Sra. Silvia Grecco, Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia; Dr. Luiz Carlos
Zamarco, Secretario Municipal de Saude; Sra. Eliana Gomes, Secretaria Municipal de
Assisténcia e Desenvolvimento Social; Dr. Wilson Ricardo Coelho Tafner, Promotor de Justica

do Ministério Publico de Sao Paulo, Titular da 6% Promotoria de Justica de Direitos Humanos; a

Matéria AUD 238/2026. Documento assinado digitalmente por HELIZENIR CORREIA DOS SANTOS em 09/06/2026 e juntado ao REQCOM CCJ 2/2026 por Helizenir Correia dos Santos. Sua validade pode se

conferida em https://splegisconsulta.saopaulo.sp.leg.br/Home/AbrirDocumento?pID



autuado por Helizenir Correia dos Santos em 09/06/2026 19:49:08.

CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO

SECRETARIA DE REGISTRO PARLAMENTAR E REVISAO - SGP.4
NOTAS TAQUIGRAFICAS SEM REVISAO

REUNIAO: 21808 DATA: 25/05/2026 FL: 2 DE 53

Dra. Renata Flores Tibyrica, Defensora Publica da Defensoria do Estado de S&o Paulo, Doutora
em Disturbios do Desenvolvimento; Dr. Rafael Adeo Lapeiz, Promotor de Justica Substituto do
Ministério Publico do Estado de Sao Paulo; Conselho Municipal dos Direitos da Crianca e do
Adolescente.

Quero esclarecer que os convites foram primeiramente feitos pela assessoria da
Comissao de Constituigdo e Justica, mas depois a assessoria do meu gabinete também reforgou
esses mesmos convites. Ja temos alguns dos convidados presentes. Conforme os demais forem
chegando, terdo também direito ao uso da palavra.

O nobre Vereador Bruno Abachi, assim que eu fui eleita, entrou em contato comigo
para falar sobre um projeto de lei que ele aprovou em Viterbo. Posteriormente, ele veio me visitar,
tratar de uma doencga em especial, uma questao especial. Ocorre que eu ja vinha fazendo varias
visitas a entidades, estabelecimentos, equipamentos na area de saude, na area de assisténcia
social; e eu decidi, no lugar de pegar o projeto do Colega e reapresentar na Camara, alargar um
pouco mais esse projeto.

Entdo, muito rapidamente, eu vou ler os artigos que trazem inovagodes, até para que
nds possamos ouvir os palestrantes a respeito do artigo. Esta € uma audiéncia publica para o
debate de ideias, mas também é uma audiéncia publica que o nosso Regimento exige; por isso
que ela é pautada num projeto em especial.

Eu falo primeiramente da criacdo da semana de conscientizagdo. Ocorre que nos
artigos posteriores nés temos aqui algumas medidas concretas. Artigo 3°: para concretizagao
dessas medidas, as medidas que serdo objeto de conscientizagcdo, as unidades do Centro
Municipal de Atendimento ao Transtorno do Espectro Autista - Centro TEA - passarao a atender
além das pessoas com TEA, criangas e adolescentes acometidos por doengas neuromusculares,
sendo garantida a presenga e atuagdo de profissionais fisioterapeutas nas unidades
mencionadas ao artigo 3°.

Para que nossos palestrantes possam compreender: hoje, existe no municipio um

Centro TEA, muito grande, com excelentes instalagdes na zona Norte de Sao Paulo. Porém, tem
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previsdo - em metas da prefeitura - orcamentaria da construcao de varios outros Centros TEAs
em outras areas da capital.

V.Sas. tenham uma ideia: ha previsdao de 80 milhdes de reais para a construcéo
desses Centros TEA. Esses Centros sdo vinculados a Secretaria da Pessoa com Deficiéncia e,
hoje, sdo usados, exclusivamente, para atender pessoas criangas e adolescentes autistas;
também tém adultos.

Nés sabemos que o autismo tem varios graus, varios niveis. Entdo, muito desse
equipamento acaba destinado a familias, que, vamos dizer assim, sem querer desmerecer as
necessidades de cada paciente, de cada atendido, mas familias que, talvez, ndo necessitem
tanto como aquelas familias das criancas acometidas por doengcas neuromusculares. Essas
criangas nao tém atendimento nessas unidades.

Entdao, a minha ideia € alargar o objeto de atuacdo dos Centros TEA. Até porque
muitas doengas neuromusculares em alguns pontos se identificam com sintomas que estao no
espectro. Esse € um ponto primeiro a debater.

Ao lado desse alargamento da atuagdo dos Centros TEA, ndés estamos com esse
projeto propondo a criacao de instituicdes de longa permanéncia, ILPs, destinadas a moradia
coletiva de pessoas em situacido de vulnerabilidade social, com idade inferior a 60 anos, de
ambos dos sexos, que estejam acamadas ou acometidas por doengas incapacitantes,
paralisantes, sem suporte familiar.

Quem trabalha no Poder Publico sabe que, no municipio de Sao Paulo, existem ILPIs,
Instituicbes de Longa Permanéncia para Idosos, mas os nao idosos, hoje, ndo contam com
equipamento.

Nés conseguimos colocar a rubrica no orgamento para que ILPs, Instituicbes de
Longa Permanéncia para n&o idosos, sejam construidas na capital. Mas ndo ha um projeto
prevendo essa construgao especificamente. Entdo, nds estamos propondo isso também nesse
projeto.

Visitamos as varias Pastas que, de alguma maneira, tém a ver com essa tematica:
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saude, pessoa com deficiéncia, assisténcia social. Dai os convites expedidos para os titulares
destas Pastas.

Durante essas visitas, recebemos a informacao que o Promotor de Justica Dr. Tafner,
que foi o convidado, estaria, inclusive, encabegcando um grupo de trabalho para tratar dessas
ILPs, porque, hoje, essas ILPs nao estdo claramente vinculadas a nenhuma Pasta. Em funcao
disso, ha necessidade do grupo de trabalho interdisciplinar ou transdisciplinar, que é o segundo
pilar desse projeto.

No artigo 6°, talvez o mais polémico, estamos prevendo que os Servigos de
Acolhimento Institucional para Criancas e Adolescentes, os conhecidos SAICA, encaminharao
criancas e adolescentes que, por questdes mentais - deficientes intelectuais, desenvolvimento
mental incompleto -, venham a causar riscos aos demais acolhidos, para unidades
especializadas em que contardo com maior atencédo de equipe multidisciplinar.

Nao s6 neste mandato, mas ao longo dos quatro anos como Deputada Estadual, eu
visitei varios SAICAs, varias instituicbes de acolhimento, e nés nos deparamos com criangas e
adolescentes com as mais diversas deficiéncias que acabam nao tendo uma equipe
multidisciplinar para lidar com a sua situacdo. Criangas e adolescentes que, muitas vezes, tém
comportamentos violentos contra si proprias e contra as outras criancas acolhidas. Houve um
caso de um adolescente acometido de uma questdo mental jogar um bebé contra a parede.

Entdo, a ideia é a de que ndés tenhamos, pelo menos, uma unidade de SAICA
especializada para lidar com essas questbes. Esse € o espirito ou esses sédo os espiritos do
projeto.

Eu vejo que a senhora chegou. Esta representando alguma Pasta ou ndo? Se a
senhora quiser vir para compor a Mesa. Muito obrigada por sua presencga.

Bom, sem mais delongas, eu passo a palavra ao Vereador Bruno, de Santa Rosa de
Viterbo, para compartilhar conosco um pouquinho da sua histéria e, vamos dizer assim, do
historico do projeto que me inspirou a propor o PL 52/2026.

A palavra é de V.Exa.
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Agradeco a todos pela presenca.

O SR. BRUNO DONIZETI ABACHI — Primeiramente, quero cumprimentar todos
desejando um bom dia; em nome da Vereadora Janaina Paschoal, quero estender os
cumprimentos a todas as autoridades que estdo compondo esta audiéncia publica.

Quero falar da importancia desse projeto apresentado pela Vereadora que,
prontamente, me atendeu quando estive em visita ao seu gabinete, quando pude expor sobre a
questao das doencas neuromusculares.

Eu, particularmente, convivi com uma crianga acometida por uma doenga
neuromuscular que é a miopatia nemalinica, que foi inspiragao do nosso Projeto de Lei em Santa
Rosa de Viterbo.

Primeiramente, quero me apresentar a vocés: sou Bruno Abachi, de Santa Rosa de
Viterbo, uma cidade do interior paulista, da regido de Ribeirdo Preto. Estou no meu primeiro
mandato como Vereador. Antes de estar como Vereador, eu estava como Conselheiro Tutelar
no municipio. Estava cumprindo o meu terceiro mandato quando fui eleito para a Casa
Legislativa. Trabalhei no Departamento de Educacao, onde me apaixonei pelas criangas e pela
defesa dos direitos delas.

No periodo de Conselheiro, pude atuar diretamente também aos SAICAs. Pude
presenciar essa questao direta também, como a Vereadora ja expds, a necessidade de ter um
SAICA especializado. E muito importante esse ponto que a Vereadora destacou em sua fala.

Nesse conhecimento na minha vivéncia como Conselheiro Tutelar, eu senti essa
necessidade de ampliar agora estando como agente publico, atuando na Casa Legislativa.

Nessa minha convivéncia com essa crianga acometida pela miopatia nemalinica
pude conhecer melhor e entender, através da mae, as dificuldades que ela enfrentava por conta
da condigdo que a sua filha tinha. As vezes, a falta de acesso a informagéo adequada, os
caminhos pelos quais ela tem que seguir, tanto no sistema de saude, como também aqui, quero
ampliar a questao nao s6 o acesso a informacgao na area da saude, mas também nas questdes

educacionais, porque € muito duro vocé presenciar uma mae fazendo um relato sobre as
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dificuldades que ela enfrenta no dia a dia com a sua filha, que é cometida de uma doenga
neuromuscular, e ela ndo ter um acesso a informagdes nas Unidades Basicas de Saude, nao ter
acesso a informagdes de como lidar no plano educacional, porque, muitas vezes, por se tratar
de uma doenga rara, o mecanismo de informacdes dos préprios profissionais € dificultado.

Entao, no seio das dificuldades apresentadas por essa mée, eu acabei abragando
essa causa. Como estamos, hoje, como Agentes Publicos, cabe a ndés ampliarmos as politicas
publica voltadas a area da saude, educacao e das questdes sociais para a populacgao.

Como base em pesquisas e informacgdes, eu vi que, realmente, essas doengas, tanto
as neuromusculares, como as doencas raras tém essa dificuldade de informagdo no nosso
Sistema Unico de Saude. As familias ficam despreparadas quando o seu filho é acometido de
alguma doenga como essa.

Entdo, no nosso municipio, apresentamos o projeto de lei que se tornou a Lei
5.479/25, que instituiu a Semana de Conscientizacdo da Miopatia Nemalinica na ultima semana
do més de maio. A partir de hoje, estamos na Semana de Conscientizagéao.

Apds a conversa com a Vereadora Janaina, que me abriu mais os olhos e a visao
sobre essa questao da amplitude de nao apenas focar na doenca da miopatia nemalinica, foi que
eu pude entender melhor e a abranger para todas as doengas neuromusculares.

Entdo, eu fiz um pedido no nosso municipio pelo Departamento de Saude,
aproveitando ja a criagcdo da Lei que institui a Semana da Conscientizagdo da Miopatia
Nemalinica que também estendesse e a levar esse conhecimento para as nossas UBSs sobre
as politicas de conscientizacao a todas as doengas neuromusculares.

Quando apresentamos o projeto de lei, muitos desconheciam a doenga miopatia
nemalinica. Entdo, a gente viu que, realmente, era a questao de informagédo para que até os
proprios profissionais soubessem como lidar. Como se trata de uma doenga rara ou uma doenga
de que pouco se fala, a gente acha que esta um pouco fora da nossa realidade. Muitas vezes,
nao esta.

Depois de muito estudo e pesquisa, 0 meu municipio, que € um municipio de 25 mil
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habitantes, conseguiu descobrir que nés ja tivemos pessoas portadoras da miopatia nemalinica.
Infelizmente, pessoas que ja vieram a falecer.

Entdo, desenvolvemos esse trabalho desde o ano passado, levando acesso a
informacdes. Foi feito o trabalho realizado com as gestantes, porque é de um a um. No caso da
miopatia nemalinica, esta ndo consegue ser detectada através do exame do pezinho, mas, sim,
no cotidiano da crianga.

Sobre essa questao, a gente veio fazendo esse trabalho no ano passado e neste
ano. A gente ampliou para fazer um trabalho ndo sé da miopatia nemalinica, mas estendendo a
todas as doencgas neuromusculares sobre a importancia da fisioterapia na vida dessas criancas
e, também, de adultos.

Para ampliar essa questéo da politica publica voltada a saude e de melhor acesso e
apoio as familias que precisam, pude perceber até mesmo fazendo esse lago entre Vereadores
da nossa regido. Ribeirdo Preto também abragou essa causa, onde ja existe, também, uma Lei
focada na Semana de Conscientizacdo na ultima semana do més de maio. La também se
intitulou a questao da miopatia nemalinica, mas o Vereador Daniel Gobbi, Presidente da Camara
Municipal de Ribeirdo Preto, também pediu para que fosse feita essa ampliagao para atender
todas as doengas neuromusculares. Entdo, através do projeto apresentado pela Vereadora
Janaina Paschoal, que possamos fazer essa ampliacao e levar essa discussao para dentro dos
SAICAS, onde ha criangas de extrema vulnerabilidade, que tém essa necessidade nao so pela
condicao familiar, mas também porque a familia ndo quer cuidar da crianga acometida por uma
doenga neuromuscular. Essa crianga requer uma atengdo maior: uma pessoa da familia que se
dedique, realmente, a vivéncia real da crianga, porque é uma vivéncia extensa de atendimento,
de terapias e acompanhamentos. Infelizmente, a gente se depara também com familias que nao
estdo aptas e ndo querem viver isso, razdo pela qual as criangas acabam n&o sendo acolhidas
e ficam desassistidas em alguns aspectos.

Eu queria fazer um destaque em relagao ao projeto da Vereadora. Pude fazer uma

leitura e debater com os Colegas do meu municipio a importancia do projeto da Vereadora, que
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fala muito sobre a conscientizagéo publica, que ao instituir essa semana dedicada a divulgagao
de informagcbes sobre os sintomas, as causas, o diagnéstico precoce das doencas
neuromusculares, ajudando, principalmente, as familias e profissionais a reconhecerem os sinais
mais rapidamente, o que é extremamente importante e tem um reflexo no desenvolvimento do
tratamento da crianga. Se detectada logo no comeco, tem um avango melhor sobre as questdes
de vida mesmo. Com o diagndstico precoce, quanto mais cedo essas doengas sao identificadas,
maiores as possibilidades de tratamento, reabilitagdo e melhor a qualidade de vida.

Um dos pontos que a gente detectou do projeto e que é de suma importancia é o
apoio as familias, porque nao so6 a crianca que é acometida da doenga, mas também o suporte
familiar & importante, como ja disse anteriormente, sobre a questido da rotina extensa de
atendimentos e apoio, consultas que essa crianga que é acometida da doenga tem que ter.

Ent&o, o projeto também prevé essa orientacio, esse suporte, no qual muitas vezes
a dificuldade emocional também afeta muito diretamente o atendimento da crianga.

Ampliacdo do atendimento especializado que permite as unidades de Centro TEAs
que atendam as criangas com doengas neuromusculares, ampliando a rede de acolhimento
municipal. Isso € muito importante para o municipio de Sao Paulo, que acaba se tornando uma
referéncia para todos nds, municipios do estado.

A presenca de um fisioterapeuta é essencial no tratamento dessas criangas, até
porque a fisioterapia, entre todos os outros atendimentos que se fazem necessarios, tanto do
neuro, da fono e demais especialidades no atendimento de criancas que sao acometidas pela
doenga é importante, mas a fisioterapia além de manter a mobilidade e a funcionalidade da
crianga, gera, também, uma melhora no equilibrio, na coordenagéo para facilitar as atividades
do dia a dia, além de alongamentos, posicionamentos adequados, orientacdo de posturas, o
fortalecimento da musculatura. Tudo isso € muito importante para a vida da crianga que é
acometida de doencas neuromusculares.

Entdo, gostaria de encerrar a minha palavra, num primeiro momento, agradecendo

novamente a Vereadora por ter abracado essa causa comigo e outros companheiros. E

Matéria AUD 238/2026. Documento assinado digitalmente por HELIZENIR CORREIA DOS SANTOS em 09/06/2026 e juntado ao REQCOM CCJ 2/2026 por Helizenir Correia dos Santos. Sua validade pode ser ;,—h

conferida em https://splegisconsulta.saopaulo.sp.leg.br/Home/AbrirDocumento?pID

.9

743453.



autuado por Helizenir Correia dos Santos em 09/06/2026 19:49:08.

CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO fls. 10

SECRETARIA DE REGISTRO PARLAMENTAR E REVISAO - SGP.4
NOTAS TAQUIGRAFICAS SEM REVISAO

REUNIAO: 21808 DATA: 25/05/2026 FL: 9 DE 53

importante que nds, como agentes publicos, trabalharmos nesse desenvolvimento das politicas
publicas focadas no atendimento de criancas e adolescentes.

Eu, como ex-Conselheiro Tutelar e me considero um defensor dos direitos da crianca,
fico muito feliz ao ver a discussdo de um projeto tdo importante e em meio a tantas pessoas
ligadas como mencionado os convidados, os Secretarios, médicos, Promotores de Justica,
representantes do CMDCA, para que seja, realmente, um debate, discussdo de ideias que
venham a acrescentar ao projeto da Vereadora para que, realmente, a gente possa atender um
anseio dessas criangas que nos fizeram porta-voz enquanto agentes publicos.

Quero agradecer a Vereadora pela oportunidade. Muito me honra estar participando
desta audiéncia representando tanto o meu municipio, como a Camara Municipal de Santa Rosa
de Viterbo. Entao, muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Imagine, Vereador Bruno. Agradego
V.Exa. por ter, de certa forma, aberto meus olhos para essa questdo. Nao que eu estivesse alheia
- perdi meu pai para uma doenga rara, uma doenga neurolégica que também teve impacto

muscular -, mas foi V.Exa. que; vamos dizer assim, deu o start. Acendeu a faisca para que nos
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trouxéssemos essa discussao para esta Casa de forma ampliada.

Fico muito feliz com a noticia de que V.Exa. ja esta discutindo com os Colegas em
Viterbo e em outras cidades do estado para que se ampliem os projetos inicialmente
apresentados.

Entao, esta convidado a seguir conosco e acompanhar toda a nossa discussao.

Eu recebi a noticia da assessoria que os representantes das Pastas das Saude e da
Pessoa com Deficiéncia ja estao presentes. Quero gradecer as presencgas.

Imediatamente, vou passar a palavra a Dra. Renata Flores Tibyri¢ca, que é formada
em Direito pela Universidade de Sao Paulo, especialista em Direitos Humanos pela mesma
universidade, Mestre e Doutora pela Universidade Mackenzie, Pés-doutora pela Universidade
Federal de Sao Carlos, Defensora Publica de Sao Paulo, Coordenadora do Nucleo Especializado

dos Direitos da Pessoa ldosa e da Pessoa com Deficiéncia, Coordenadora da Comissao de
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Direitos das Pessoas com Deficiéncia, Membro da Comissao dos Direitos da Pessoa ldosa e da
Associacdo Nacional de Defensores e Defensoras Publicos. Professora dos cursos de pds-
graduacéo em disciplinas sobre Direito da Pessoa com Deficiéncia.

A palavra é de V.Exa. Muito obrigada, uma vez mais, pela participacéo.

A SRA. RENATA FLORES TIBYRIGA - Obrigada, Vereadora, quero agradecer. E
uma honra poder participar de audiéncias publicas na Camara Municipal. Quero iniciar fazendo
minha audiodescricdo. Sou uma mulher de pele clara, de cabelos e olhos castanhos. Estou
vestindo uma blusa preta, um casaco preto e uma calga jeans. Estou aqui com um fundo da
Defensoria Publica, que tem o logo da Defensoria Publica. E eu sou uma mulher de 50 anos.
Tenho uma doenca rara e, em razéo dessa doencga rara, uma deficiéncia fisica.

Quero iniciar a minha fala cumprimentando os demais presentes e falar um pouco
sobre o projeto. Eu tive a oportunidade de ler, para poder tentar entender um pouco quais séo
0s objetivos desse projeto e 0 que € que se pretende.

Em primeiro lugar, quero parabenizar pela iniciativa. E importante que a gente busque

dar visibilidade para doencgas raras, doengas neuromusculares, e aqui a gente tem um grupo
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muito grande, que ndo é homogéneo, mas um grupo heterogéneo de doencgas raras. Falamos,

por exemplo, de distrofia muscular de Duchenne, de esclerose multipla, de AME. S&o varias
doengas raras que estdo sendo visadas aqui nesse projeto, que sao invisiveis e muitas delas
necessitam de apoio continuo, principalmente de fisioterapia.

E eu sei, por experiéncia propria, em razao da doenca que tenho, que ndo é uma
doenga neuromuscular, mas da colagenose, a importancia de a gente ter atendimento
fisioterapéutico. Também da sobrecarga que as familias tém e da insuficiéncia dos servigos que
a gente tem.

A gente ja atendeu a casos relacionados a doengas neuromusculares aqui no Nucleo,
principalmente distrofia muscular de Duchenne pela falta de atendimento, principalmente
fisioterapéutico, quando houve o fechamento de uma instituicao que foi incorporada pela AACD.

As pessoas, de fato, tém muita dificuldade de ter atendimento nos centros especializados de
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reabilitacao.

Dito isso, temos que pensar que estamos na Comissdo de Constituicdo e Justica,
entdo, gostaria de fazer alguns apontamentos sob um olhar da Convencgao Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e da Lei Brasileira de Inclusdo. Lembrando que a
Convencao tem status de Emenda Constitucional. Ela foi recepcionada pelo Brasil e incorporada
ao nosso ordenamento juridico a partir do Art. 5°, § 3°, da Constituicdo Federal, que da a ela
status de Emenda Constitucional.

Entdo, a gente tem um conceito de deficiéncia que € um conceito baseado num
modelo social de deficiéncia, ndo num modelo médico em que a gente caracteriza a deficiéncia
a partir das condicoes fisicas da pessoa, mais sim de uma inter-relagao entre os impedimentos
e as barreiras e a restricdo de participagdo e atividade dessas pessoas. Temos de ter, em
primeiro lugar, um cuidado em relagdo a isso, para que ndo tenhamos um olhar médico em
relacao as deficiéncias. Nao que as pessoas com deficiéncia ndo precisem de um atendimento
de reabilitacido, s6 que ela ndo € para uma cura, ndo é para uma normalizacdo, mas sim para

que possamos garantir qualidade de vida. Sabemos que uma parte das doengas raras sao
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incuraveis. Nao tem como fazer com que a pessoa deixe de ter as consequéncias daquela

doencga rara. Mas podemos garantir uma qualidade de vida para essa pessoa.

E ai entram os servigos que ja existem hoje no SUS, como os Centros Especializados
de Reabilitagdo, que sdo os CERs. Mas qual é o problema, hoje, que temos? Os Centros
Especializados de Reabilitacdo estdo sendo insuficientes para o atendimento das pessoas com
deficiéncia que precisam de atendimento de reabilitacdo. O atendimento acaba acontecendo
uma vez por semana, por 30 minutos, e isso é absolutamente insuficiente.

Agora, por outro lado, pensar que o Centro TEA vai conseguir dar conta do
atendimento, isso nédo é exatamente algo que a gente pode concluir. Por qué? Porque o Centro
TEA — e eu ja conversei bastante, acredito que o Flavio vai poder trazer mais informacgdes a
respeito disso — tem uma caracteristica socioassistencial. Ele ndo € um servigco de saude, ndo é

um servico de reabilitacdo. Entdo, quando se pensa em colocar, por exemplo, um fisioterapeuta
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no Centro TEA, a gente esta desconfigurando esse servigo. Quando a gente inclui, por exemplo,
pessoas com doengas neuromusculares, também estara desconfigurando esse servigo, que tem
um publico alvo especifico por conta do aumento diagnéstico das pessoas com TEA.

Podemos até discutir se caberia ter sido feito um centro especializado em uma
condicao especifica, que é o autismo. Mas ai a partir do momento em que o Poder Publico, por
uma decisao politica, decide na abertura desse servigo, a gente tem que zelar para que ele ndo
tenha uma desconfiguracao e que seja mantido de forma a garantir o atendimento. Entao, talvez
0 que a gente precise pensar e discutir aqui € um centro para as pessoas com deficiéncia mais
ampliado, que garanta o atendimento de reabilitacdo, que é necessario.

Agora, entro numa segunda parte, que eu acho importante. Temos que tomar um
cuidado imenso ao se falar aqui em instituicdes de longa permanéncia. Por qué? Temos que
tomar cuidado para nao asilar pessoas com deficiéncia. A gente tem trabalhado intensamente
para retirar as pessoas com deficiéncia desses locais asilares. Criar um servico especifico de
asilamento so6 vai contribuir para a gente inserir essas pessoas de volta a esses locais e voltar

ao que era, de repente, um modelo da prescindéncia, em que as pessoas com deficiéncia eram
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desnecessarias e eram excluidas totalmente da sociedade e marginalizadas.

Ent&do temos que tomar um cuidado muito grande a respeito disso. Eu sei que néo é
0 objetivo de vocés aqui, por isso que eu parabenizei, porque o objetivo € de poder garantir um
atendimento adequado na saude, um atendimento de reabilitacdo, que possa poder ter um
atendimento integral. S6 que n&o é criando instituigdes de longa permanéncia que vamos garantir
esse atendimento reabilitador. Precisamos do qué? Gastar esse dinheiro para fortalecimento dos
Centros Especializados de Reabilitagdo, para que eles possam ser ampliados e a gente possa
garantir, de fato, o atendimento de saude que essas pessoas precisam.

E ai ndo falo s6 das doengas neuromusculares, eu falo de todas as outras doencas,
inclusive do TEA. Porque a parte de reabilitacdo do TEA nao esta sendo atendida la no Centro
TEA, que é socioassistencial, pelas conversas que eu tive ja com a Secretaria. Ele ndo tem um

objetivo terapéutico. Entdo a gente ainda precisa, e ndo € por acaso que a gente tem recebido,
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aqui na Defensoria Publica, reclamacoes intensas a respeito da falta de atendimento de saude
para as pessoas com autismo.

A gente precisa disponibilizar verba, orgamento para garantir o fortalecimento dos
equipamentos que ja existem no SUS e talvez também no SUAS, porque se estamos falando
que estamos preocupados também com a questdo do suporte dessas familias, da rede de
cuidados, precisamos também garantir esses apoios. E ai eu digo para vocés, assim como tem
LPI, a gente tem residéncias inclusivas.

As residéncias inclusivas sao os servicos de assisténcia social de alta complexidade
para as pessoas com deficiéncia maiores de 18 anos, que n&o tém para onde ir. Agora, pessoas
com deficiéncia menores de 18 anos nao podem ir para esses servicos. Elas tém que ir para o
SAICAs se elas ndo tém familia, para poder garantir o suporte necessario. E por que é que a
gente, as vezes, nao tem uma familia que vai conseguir garantir o suporte? Porque esta faltando
para essa familia, dentro da casa dela, o suporte de cuidado. Essa mulher esta sobrecarregada.
Ela ¢ uma méae solo, que esta sozinha cuidando desse filho com o beneficio da prestacao

continuada. E chega uma hora que ela entra em sofrimento mental e ndo suporta mais aguentar
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esse cuidado, que é intensivo, sem rede de apoio nenhum e sem que o estado também olhe por

ela.

Entado, precisamos colocar as coisas nos seus devidos lugares para que possamos,
de fato, investir naquilo que é necessario: que é o fortalecimento dos servicos de saude e dos
servigos de assisténcia social para garantir que os cuidados e também que o atendimento de
reabilitacdo garanta qualidade de vida e que seja feito de forma adequada e na quantidade de
horas necessarias que essas pessoas precisam.

Entdo, temos que tomar cuidado para n&o destruir também o que a gente esta
tentando construir, mas também seguir ampliando e investindo numa rede de atencédo de
cuidados, tanto na saude quanto também na assisténcia social.

Acho que eram essas questdes que eu queria levantar aqui para vocés.

Preocupa-me também a questdo de SAICAs especializados. Quando se fala de
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pessoas, criangas e adolescentes com deficiéncia, por questdes mentais. Temos que tomar
cuidado também com a forma como colocamos essas palavras em projeto de lei, porque elas
trazem uma visado que é essa visdo médica da deficiéncia sob um olhar da perda, do que falta
para a pessoa com deficiéncia, sendo que, na verdade, ndo € a pessoa com deficiéncia que
precisa se adaptar a sociedade, mas a propria sociedade que tem que se adaptar a ela, que tem
que eliminar as barreiras para garantir que ela participe adequadamente.

Eu fico a disposicao de vocés para conversar, para poder, se for o caso, produzir até
uma nota técnica, mas para que possamos, de fato, garantir que o servi¢o siga para a politica
que ja existe e a implemente, e também para que seja garantido o orgamento com o
financiamento adequado também para que essas politicas que ja existem possam ser efetivadas.
E as pessoas que chegam la a Defensoria consigam sentir que a lei esta saindo do papel e ndo
€ simplesmente um simples compromisso que existe, que vamos garantir direitos, mas na pratica
isso ndo acontece e gera tanto sofrimento para as pessoas.

Agradego, mais uma vez, a participagdo. Fico a disposicdo de vocés para seguir

nesse debate e contribuir no que for necessario para que a gente possa, de fato, efetivar direitos
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das pessoas com deficiéncia. Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — N6s agradecemos imensamente, Dra.
Renata. Tenha certeza de que o objetivo ndo € voltar ao sistema, com a graca de Deus, ja
ultrapassado do asilamento.

E que eu visitei muitos hospitais e existem pessoas que ja ndo carecem mais de estar
internadas, estarem em leitos de hospitais, e elas moram nos hospitais porque nao tém uma
familia para recebé-las de volta. Algumas ndo tém uma residéncia e essas pessoas ndo sao
idosas. Entdo ndo podem ir para uma ILPI e elas ndo tém, na verdade, para onde serem
enviadas. Elas ja estdo de alta. Foram muitos os hospitais na capital, mas em especial no estado,
que eu encontrei pessoas residindo.

V. Exa., no inicio, falou - e bem - do leque de situagdes, muito diferentes, haja vista

0 grande numero de doencgas raras ou até de outros estados. Nem sempre é uma doenca rara.
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E uma pessoa que sofreu um acidente, que teve um AVC e também os varios estagios de cada
doenca. Nas muitas visitas que venho fazendo, eu percebo uma preocupacao muito grande com
o diagndstico. Entdo, por exemplo: “olha, nés temos aqui um meédico geneticista”. Poxa, que
coisa boa. “Nos temos aqui um leque de exames, o teste do pezinho aumentado”. Que coisa
boa, mas pouca preocupagido com o tratamento.

Entdo, assim, eu vou falar aqui algo que pode ser mal compreendido, mas o que
adianta tanto diagnostico com pouco tratamento? Esse é o debate que eu estou tentando
levantar. E, como sei que ja tem representantes das Pastas, eu visitei, por exemplo, o Hospital
Giannotti, que € um hospital de ponta, que tem por finalidade atender a esse publico. Fui muito
bem recebida, andei pelo hospital inteiro, todos os andares, e o que eles tém ali em termos de
equipamento para fisioterapia se iguala aos grandes hospitais privados. Mas estava vazio. E os
pacientes que eu encontrei eram pacientes que tinham machucado a perna, que estavam ali
buscando uma readaptacao, sem nenhum demeérito.

Mas eu perguntei e pergunto: onde estavam criangas, adolescentes, adultos, idosos,

com doengas neuromusculares, neurodegenerativas? Onde eles estavam? Ai me indicaram
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algumas instituicbes, por exemplo, uma chamada TDN, Tratamento de Doengas

Neuromusculares, que fica ali na Vila Clementino. Quando eu cheguei, também fui muito bem
recebida. Eu agradeco, nao estou criticando, estou aqui discutindo. Era uma clinica muito bonita,
muito bonita. “Janaina, vocé esta querendo dizer que o que é publico tem que ser feio?” Nao,
mas, por exemplo, talvez eu nado entrasse naquela clinica. Nao tinha uma placa: SUS, servico
publico. Quando entrei, ainda falei: “olha, é aqui. Vocés atendem o SUS?” “Aqui é exclusivamente
SUS”. Mas por que nao tem uma placa? Quem € que vai ter coragem de entrar? “Ah, porque na
verdade é a regulagdao que encaminha”. Bom, eu fiquei l& a manha inteira, o equipamento s6
funciona de manha, que é outra coisa que eu também questiono, e estava vazio. Com tanta gente
precisando fazer reabilitacao, fisioterapia muscular, fisioterapia respiratoria, como é que eu visito
0s equipamentos e eles estdo vazios?

E, assim, essa discussdo é mais do que necessaria. Ai dizem: “ndo, mas tem o
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tratamento domiciliar’. Tudo bem, mas eu sei que algumas familias tém condi¢gbes de levar o seu
paciente. Entdo, eu percebo um foco muito grande nos exames e ndo € um abandono, mas uma
preocupacao menor com os tratamentos. Quando eu vi 80 milhdes para os Centros TEA, também
os visitei, e desculpa falar, também achei vazio. Eu pensei: por que € que a gente ndo o
transforma num centro com maior amplitude? Por que é que nds ndo abrimos para outros
grupos?

Eu compreendo as preocupacdes da Defensora, Dra. Renata Flores, sdo minhas
preocupacdes também. Mas esse debate precisa ser feito, porque é uma situagao invisivel. Hoje,
eu estou fazendo as audiéncias do orgamento, os idosos sao extremamente participativos. Eu vi
que a senhora também representa o publico idoso. Eles estdo em todas as audiéncias.

Eu consegui aprovar aqui na Prefeitura o projeto para criar a categoria dos
cuidadores publicos. Estamos trabalhando para tirar do papel, mas esse publico € muito invisivel.

Eu agradeco demais a nossa Defensora. E estava aqui, desde o inicio, o Dr. Carlos
Eugénio de Andrade, que é o representante do Secretario Zamarco e da Area Técnica de

Doencas Raras, na Secretaria da Saude. Esta conosco?
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O SR. CARLOS EUGENIO FERNANDEZ DE ANDRADE - Bom dia, Vereadora.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Muito obrigada pela presenca. V. Exa.
tem a palavra.

O SR. CARLOS EUGENIO FERNANDEZ DE ANDRADE — Bom dia a todos. Eu
quero agradecer o convite, parabenizar a Mesa por esta audiéncia publica. Entendo que é um
tema muito importante.

Eu sou Carlos Eugénio, vou fazer a minha audiodescri¢gdo: eu sou um homem branco,
estou usando 6culos, sou calvo, tenho uma boina, estou com uma malha marrom e uma camisa
azul.

Na verdade, eu sou da Area Técnica de Doencas Raras, que fica na Coordenadoria
de Atencdo Basica. Temos outras areas técnicas que se articulam muito com toda essa conversa

que nos temos aqui. Tem a area da pessoa com deficiéncia, que € o grupo que cuida da saude
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da pessoa com deficiéncia, que é o grupo que cuida da saude da pessoa com deficiéncia; tem a
area da saude mental. N6s estamos aqui na Coordenadoria de Atencio Basica, onde esta a
Secretaria Ligia, que fica na Secretaria Executiva de Atengdo Especializada e Basica, onde
temos também a Area de Atencdo Especializada, onde fica a Dra. Ltcia que entra em contato
com a area da saude, com o Secretario Zamarco e o Secretario-Adjunto, Dr. Mauricio Serpa.
Nos vemos que realmente € muito importante esse tema, parabenizamos tanto o Vereador de
Santa Rosa de Viterbo pelo tema, quanto a Vereadora Janaina Paschoal.

O tema das doencgas neuromusculares conversa muito com o tema de doencgas raras,
90% das doengas neuromusculares entram nesse quadro de doengas raras, que sao as distrofias
musculares e algumas outras distrofias congénitas, também ha alguns quadros autoimunes,
como a ELA e a miastenia gravis. Entdo conversam entre si uma série de doencgas raras, mas
nao todas.

Eu entendo muito dessa discusséo que a Dra. Renata trouxe, de que realmente nao
é para focar tanto na deficiéncia, mas focar mais na inclusao. De qualquer maneira, como tem

uma base bioldgica, € muito importante essa articulagdo com a area da saude, porque, realmente
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tanto a questao do diagndstico como a questao do tratamento, estdo dentro, conversam muito

com a area da saude. Mas, claro, tem também esse olhar intersetorial. E acho que € muito bom
0 que a Vereadora trouxe como as questdes da area da assisténcia social, da area da pessoa
com deficiéncia, com toda essa parte da inclusao da pessoa com doenca neuromuscular.

Enquanto doencas raras, em relacdo ao plano municipal anterior, nds fortalecemos
a parte do diagndstico, porque, Vereadora, € um desafio, realmente, se vocé nao tem o
diagnostico. Esse é o primeiro ponto, € a primeira etapa. Entdo, nés realmente incluimos la no
Hospital Dia Flavio Giannotti o acesso ao geneticista, como a Vereadora comentou, para os
testes genéticos de diagndstico dessas doengas neuromusculares e doengas raras.

Nés temos também os varios Centros Especializados de Reabilitagdo — CERs, e
entendo o que a Dra. Renata comentou sobre a dificuldade de acesso. Acho que é importante a

gente pensar em ampliar também esse atendimento. N6s temos uma area também do Melhor
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em Casa, da atencdo domiciliar, que conversa muito com esses pacientes de doenca
neuromuscular. A ideia é que esses pacientes fiquem em casa, mas nao pensando em um
asilamento, mas realmente sendo acolhidos e tendo toda essa articulacao.

Gostaria de ressaltar uma questao muito importante na doenga neuromuscular e que
esta dentro da area da saude, ¢ algo invisivel, mas que tem uma importancia que eu queria trazer
também para esta discussao, que é toda a questdo do programa de assisténcia ventilatoria. Foi
uma portaria de 2008, e dessa portaria veio o TDN, que tem como caracteristica o fornecimento
dos dispositivos de ventilagao respiratéria, que tem toda uma complexidade que é importante,
mas nds precisamos avangar também n&o s6 a nivel de municipio, mas a nivel de estado,
também a nivel de Ministério, com o avango dessa portaria para que novos dispositivos sejam
incluidos e incorporados no cuidado desses pacientes com doencas neuromusculares. Tem toda
uma discussao a nivel de Congresso sobre a inclusdo desses dispositivos, mas, realmente, nao
€ so o dispositivo.

Nos precisamos, na verdade, de uma linha de cuidado, de uma estrutura de

acompanhamento global que inclua a equipe multidisciplinar, ndo s o neurologista e o
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pneumologista, mas também a fisioterapia respiratéria e a fisioterapia muscular, no sentido de

dar suporte a esses pacientes.

Eu concordo totalmente com a Vereadora, € uma dor que eu percebo nas reunioes
do Conselho Municipal. Nos temos pessoas desse coletivo, em especial a Associagao Brasileira
de Distrofia Muscular, a ABDIM, eles participam, tém uma instituicdo na Mooca que faz toda a
parte de trabalho com esses pacientes e a gente sabe muito bem dos desafios. E necessario,
realmente, avancgar e inclui-los de alguma maneira mais adequada na Rede de Atengéo a Saude,
além de fazer essa articulagdo com toda a parte intersetorial.

Entdo, nés aqui, enquanto Secretaria, estamos trabalhando nesse novo plano
municipal, com o avancgo das linhas de cuidado e de toda essa parte, tanto de atengao domiciliar,
quanto de reabilitacdo, quanto de atengdo ambulatorial dessas pessoas, entendendo isso como

uma maneira de inclui-las na rede, e é realmente o que a Dra. Renata falou.
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Eu lembro muito de uma pessoa que também frequentava o conselho, que tinha
distrofia muscular, mas vivia normalmente, fazia faculdade, tinha o seu namorado, quer dizer, a
gente tem de entender que essa pessoa se articula em outras situagdes e € importante inclui-la
de maneira adequada. Mas essa inclusao, eu repito, passa por uma estruturacédo da Rede de
Atencao a Saude, das linhas de cuidado.

Entao, nds, no plano municipal em relacédo as doengas raras, inicialmente avangamos
na parte do diagndstico porque, repito, € muito importante fortalecer ndo s6 os servigos
especializados. Temos aqui quatro servigos especializados que sao de gestdo da Secretaria de
Estado, mas também temos de fortalecer os municipios para estimular essa parte do diagnéstico,
a rede de atencgao a reabilitacdo e o suporte a esses pacientes.

Esta seria a minha fala inicial. Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - N6s agradecemos imensamente, Dr.
Carlos Eugénio. Conforme o senhor ia falando, eu fui me lembrando, porque como sao muitas
as visitas, a gente as vezes nao lembra de todas. Mas eu fui ao CER la em S&ao Miguel, também

fui ao J6 Clemente. Como alguns sao publicos, outros sao parcerias, outros sdo OSs, a saude

743453.

no nosso pais € um desafio até em termos de compreenséo, mas la em Sao Miguel, visitei o tal

do CER, belissimo! Uma estrutura para a fisioterapia de dar inveja na rede privada. Tinha uma
moga que parecia estar fazendo Pilates, porque, gente, eu ndo sei se estou sendo grosseira,
mas eu preciso falar.

Ai fui ao J6 Clemente, fui muito bem recebida, alias, com a graga de Deus, tenho sido
muito bem recebida. O laboratério do J&6 Clemente, o teste do pezinho estendido e os cientistas,
tudo, a coisa mais linda! Ai cheguei ao andar dos atendimentos, era uma area para tratar e
receber as criangas, algo que eu nunca vi igual no setor privado, mas estava vazio. Ai eu
perguntei: “Cadé as criangas?”. “Ah, é porque tem aula, porque € hora de almogo”, sempre &
hora de alguma coisa.

Entao, assim, eu sou testemunha de que no municipio de Sdo Paulo - como fui

Deputada antes e fazia as visitas também no Estado - os equipamentos que nés temos de uso
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publico n&do ficam atras de lugar nenhum no mundo, os repasses sao milionarios, porque eu
acompanho o orcamento. Agora, ouso dizer, e respeitosamente digo, que nds temos algum
problema de regulacéo, porque eles estdo vazios, e quando a gente vai para a rede basica de
saude, ai esta tudo cheio. E quando chega a essas coisas mais sofisticadas, elas existem.

Entdo nao é falta de equipamento, eles existem, recebem os repasses, mas estido
vazios. Entdo nos precisamos olhar para a regulagao. Tem fila, mas eu visito e esta vazio; alguma
coisa esta errada na hora de fazer os encaminhamentos, nao é? Eu peco aqui, encarecidamente,
esse olhar porque, como o dinheiro do povo é gasto - e ndo estou dizendo que nao deva ser -,
0s equipamentos existem, alguns sao de administracao direta, outros sdo OSs, outros sdo ONGs,
outros sdo OSCs - a fila esta grande, as pessoas estao reclamando e os equipamentos estdo
vazios, nao pode continuar dessa forma, ndo pode continuar.

Outra coisa: apresentei um outro projeto, em virtude dessas muitas visitas, obrigando
a ter uma placa se € ONG, se é uma entidade, se é OSCs, nado importa 0 que seja, se recebe
dinheiro publico, tem de ter uma placa deixando isso claro, porque ai o povo nao vai ficar

constrangido de entrar. Como é que o vizinho vai fiscalizar se aquilo esta vazio, se esta as
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moscas, se ele ndo sabe que aquilo € um equipamento publico? Como & que a pessoa acometida

por uma doenga neuromuscular vai bater naquela porta se ela ndo sabe que nao vai precisar
pagar? Tem de ter uma placa gigante, mostrando isso até para fins de transparéncia.

O SR. CARLOS EUGENIO FERNANDEZ DE ANDRADE - Vereadora, desculpe...

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Fala, doutor.

O SR. CARLOS EUGENIO FERNANDEZ DE ANDRADE - Eu vou sé pedir para
completar a minha fala.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Pois nao, Dr. Carlos, pois nao.

O SR. CARLOS EUGENIO FERNANDEZ DE ANDRADE - A Sandra Maria Trist&o,
estd com a gente, ela é responsavel pela articulagcao dos Centros Especializados de Reabilitagao
e quer fazer uma fala rapida, completando a minha. Se nés pudermos fazer esse complemento,

eu agradeceria muito.
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A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Nao, a gente s6 tem a agradecer. Por
favor, a senhora esta conosco, doutora?

A SRA. SANDRA MARIA VIEIRA TRISTAO DE ALMEIDA - Bom dia a todos, queria
agradecer o convite para estar aqui. Obrigada por abrir espaco para uma fala breve junto com o
Carlos. A gente esta na Atencao Basica juntos, ele responsavel pelas doengas raras e eu estou
na area da pessoa com deficiéncia. Eu acho que é um tema bastante importante que esta sendo
discutido e, como foi falado bastante sobre o CER, eu achei por bem fazer uma fala.

Eu acho que é um desafio a gente pensar no cuidado a pessoa com deficiéncia no
municipio, com caracteristicas tao diferentes nas diversas regides da cidade, e, junto com isso,
como é que a gente fortalece esse trabalho na rede. Pensando, assim como foi falado, na
questao de trabalhar sempre a inclusido, essa pessoa também n&o precisa estar s6 no CER. A
gente tem de valorizar essa pessoa sendo atendida na UBS, no Melhor em Casa quando ela
precisa, no CER, nos varios equipamentos conforme a necessidade.

A gente tem, como disse a Dra. Renata, 35 CERs, que € um numero muito

insuficiente perante a necessidade das pessoas. Eles atendem todas as deficiéncias, inclusive
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TEA, sao varias pessoas com TEA sendo atendidas. E € uma pena ouvir, Vereadora, essa sua

fala sobre a questao de, de repente, estar indo ao servico e ele estar vazio.

Nos, da area técnica, temos trabalhado bastante para essa ampliagao, temos feito
muitas visitas técnicas nas unidades e intensificado as diretrizes, porque as diretrizes é a gente
que da. Quando a gente ouve sobre a questao de “um atendimento por semana”, essa nao é a
nossa diretriz. A nossa diretriz € que essa pessoa seja acolhida pela equipe, seja feita uma
avaliagao profissional com toda a equipe e, a partir dai, seja feito um projeto terapéutico conforme
cada pessoa precise, para que seja feito na intensidade que cada uma necessite. Claro que se
esbarra na questdo do numero de pessoas atingidas, na quantidade.

Temos hoje, mais ou menos, umas 30 mil pessoas que sao atendidas nos CERs por
més, mas a gente precisa crescer no numero de servigos. Estamos intensificando e vamos

intensificar ainda mais essa questao das visitas para que a gente possa ter uma mudanga maior
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ainda no municipio. Acho que a gente ja cresceu bastante, mas precisa crescer mais.

Noés temos, inclusive, no Plano de Metas, do Prefeito, a requalificacao de dois
servigcos para que eles possam ampliar sua capacidade de atendimento por profissionais com
estrutura. A gente tem novos servicos previstos também. Entdo estamos trabalhando para
conseguirmos, ativamente, ir superando esse desafio, que é tdo grande.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Nao, eu agradec¢o. Mas, assim, talvez
s6 repetindo, eu ndo acho que é caso de aumentar equipamento, é caso de ocupar o que ja tem,
porque toda vez que eu visito, eu falo: “Cadé os pacientes?”. “Ah, hoje é dia de triagem”. Mas
sera que eu so vou nos dias de triagem? “Nao, hoje é dia de discussao da equipe”. Entao, eu
quero ver o equipamento cheio: “Ah, a senhora é doida, a senhora quer as pessoas na fila?”.
Nao ¢ isso! Eu quero ver o equipamento funcionando, ocupado, porque, gente, vamos falar a
verdade: o dinheiro vai chegar no fim do més, e o que é mais interessante para quem nao tem
aquele compromisso, receber o dinheiro e ficar fazendo reunido interna?

Entdo, equipamento tem, e & coisa boa, é coisa de qualidade, e eu quero ver esses
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equipamentos funcionando. E disso que eu estou falando. S&o varios centros de fisioterapia

belissimos, vazios. Como assim? Entéo precisa ter fiscalizagéo, precisa ter gente visitando. Eu
visito, mas eu ndo dou conta, entendeu? Eu ndo estou aqui criticando que esta faltando
equipamento, é o contrario. S&o Paulo é uma coisa incrivel nas varias areas, e sao coisas de
ponta, gasta-se muito, mas esta vazio porque o problema esta na regulagao e na fiscalizagao.

Vamos I3, esta conosco também, desde o principio, o Dr. Flavio Ferrolho - ndo sei se
estou falando corretamente o sobrenome, se 0 senhor puder me corrigir - que € o representante
da Secretaria Silvia Grecco, da Secretaria da Pessoa com Deficiéncia. V.Sa. tem a palavra.

O SR. FLAVIO ADAUTO FENOLIO - Pois n3o, Vereadora, bom dia! Flavio Fendlio,
chefe de gabinete da Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Nos conhecemos quando eu estive ai,

agora lembrei.
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O SR. FLAVIO ADAUTO FENOLIO - Nos conhecemos aqui pessoalmente, ha
exatamente poucos meses, nds nos falamos. S6 vou fazer a minha autodescricdo: sou um
homem branco, de cabelos castanhos, uso 6culos de armacéo escura, visto um suéter cinza
sobre uma camisa listrada e, ao fundo, temos uma grande janela com vista para os prédios aqui
do Centro da cidade. Também, no meu canto direito, ha uma plantinha verde.

Quero agradecer inicialmente, Vereadora, a oportunidade de participar deste debate
importante. Trago uma saudacao especial da Secretaria Silvia Grecco, que teve um problema de
saude e, infelizmente, ndo pdde estar aqui conosco. Ela sabe do comprometimento da autora do
projeto, a Vereadora Janaina Paschoal, uma Vereadora amiga da pessoa com deficiéncia, ja
esteve aqui conosco trazendo a luz pautas sempre importantes ndo sé das politicas para as
pessoas com deficiéncia, como também para a area da saude e da assisténcia social, como
vemos nesse projeto de lei. Agradeco também a nossa colega e querida amiga, Dra. Renata
Tibyrica, sempre presente aqui nos dando aulas ndo s6 conceituais, mas de aplicagao da propria
Lei Brasileira de Inclusdo. Agradeco aos demais Parlamentares, como o Vereador Bruno Abachi,

também incentivador das politicas para as pessoas com deficiéncia e da area da saude, também
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aos demais colegas da Secretaria e a todo o publico presente.

Nos certamente reconhecemos a iniciativa da Vereadora Janaina, a relevancia e a
sensibilidade da pauta trazida pelo projeto de lei que estamos debatendo em audiéncia publica.
Também entendemos que o tema contribui especialmente para ampliar essa reflexao sobre a
realidade das familias, das pessoas com deficiéncia e de seus cuidadores, ndo s6 nas questdes
relacionadas a pessoa com deficiéncia, mas também na area da saude, da assisténcia social e
da educacgao. Os debates e as audiéncias sdo sempre muito importantes para fortalecer essa
discussao sobre acolhimento, sobre inclusdo e sobre qualidade de vida, como bem disse a
Vereadora Janaina.

Entao, a intencao é trabalharmos em conjunto para a constru¢ao de um projeto de lei
e de uma lei que depois seja de aplicabilidade real, algo que possa trazer frutos importantes

nesse sentido. E dai a necessidade de debater e de ampliarmos a conscientizacdo sobre essas
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questdes, também de alta complexidade.

Como disse o Vereador Bruno, quando trazemos a luz a evidéncia da audiéncia
publica, do debate, também trazemos a valorizagdo da formagdo, como vamos entender o
assunto através do debate, e ndo sé os servidores municipais, mas também os cidadaos. Eo
que chamamos de conhecer para incluir. Eu acho que quando a gente leva a formacao, leva os
conceitos nessa difusdo de conhecimento, a gente também traz uma inclusao mais efetiva e mais
eficaz.

Nés ja nos debrugamos sobre o projeto de lei, depois teremos as outras etapas,
Vereadora, para que possamos nos manifestar oficialmente também por escrito sobre o seu
conteudo, propostas eventuais de melhoria, dentro do rito do processo legislativo. Mas
entendemos que essas medidas propostas envolvem, de fato, como disse Dra. Renata, a Dra.
Sandra, o Eugénio também mencionou nesse sentido, questbes de significativa complexidade
técnica, administrativa e operacional; implementagdes que exigem uma analise cuidadosa e
aprofundada de todos os temas, especialmente desses trés principais pilares se relacionam com

0 Centro TEA, com os CERs e também com as ILPIs. Existe ai uma necessaria avaliagao quanto
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a compatibilidade também do proposto com as estruturas ja existentes.

A Vereadora mencionou sobre o nosso Centro TEA, um equipamento que foi
inaugurado ha pouco mais de um ano, cerca de 13 meses, também um equipamento inédito. Por
ser um equipamento inédito, nés temos a sua atuacao e a execucdo do seu plano de trabalho
em constante evolugao todos os dias. Por essas peculiaridades, a gente precisa fazer com que
seja um servigo de fato de exceléncia. Como disse a Vereadora, para além da beleza plastica do
que é um equipamento, um equipamento de ponta, ndo ha nada semelhante, especialmente no
NOsso pais.

E temos também, dentro da nossa previsao do Plano de Metas para 2025 a 2028, a
inauguracao de outros Centros TEA na zona Sul, Leste e Oeste. Entdo trazemos também a
experiéncia ja do Centro TEA zona Norte para sua aplicagdo em melhorias nos outros trés

Centros TEA, que integram uma politica publica municipal estruturada e regulamentada por uma
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lei de 2020, também um decreto que a regulamentou em 2023, que estabelece diretrizes
especificas para as politicas publicas para as pessoas com TEA, incluindo também a propria
Semana de Conscientizagdo sobre o TEA. A gente volta no tema do conhecer para incluir, e
outras questdes, como os proprios nucleos regionais sobre o tema. Equipamentos esses que
foram concebidos para uma atuacao especializada e estas finalidades institucionais préprias
também.

A Dra. Renata lembrou bem que os Centros TEAs nao sdo equipamentos para
atendimento clinico, para atendimento médico-educacional. Isso extrapolaria as nossas
atribuicoes como Secretaria da Pessoa com Deficiéncia. Entdo € um equipamento com um
objetivo mais social, de terapias alternativas. Temos la equipes multidisciplinares que ja contam
com fisioterapeuta, médicos neurologistas, psicélogos. Mas um equipamento voltado também
para o convivio, o estimulo ao préprio convivio social, autonomia, com aulas de artes e esportes,
acdes que sao destinadas dentro das atribuicdes da nossa Secretaria.

Algumas acdes de outros projetos relacionados também ao acompanhamento, ao

tratamento de questdes clinicas e de doencas, demandam essa especial atencdo, como falamos

743453.

ha pouco, Eugénio também destacou, considerando a observancia de atribui¢coes, diretrizes e

competéncias préprias inclusive do préprio Sistema Unico de Saude.

A gente tem a intengdo, verdadeiramente... A Vereadora sabe disso, ela conta
conosco e nés entendemos como € importante também a continuidade do debate sobre o projeto
de lei e a suas deliberagbes de forma também qualificada e institucional, com um objetivo
comum, de todos nds, que deve ser o0 aprimoramento continuo dessas politicas publicas, ndo s6
para as pessoas com deficiéncia, mas para todas as pessoas, as pessoas que inclusive
antecedem as suas proéprias deficiéncias, pessoas de direito.

A Vereadora mencionou sobre o orcamento da Secretaria, € a Secretaria teve de fato
um orgcamento consideravel, de aumento consideravel de 2021 para 2026 da ordem de quase
1000%. Saimos de 13 milhdes de reais para quase 140 milhdes de reais, e a Secretaria Silvia

Grecco diz com propriedade o lugar da pessoa com deficiéncia onde ela quiser estar, nos campos
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e nas arquibancadas, nos palcos e nas plateias e, especialmente, no orcamento. E considerando
a pessoa com deficiéncia dentro da peca orgcamentaria que ndés veremos uma aplicagao efetiva
dos recursos publicos no atendimento eficaz das politicas destinadas as pessoas com
deficiéncia.

Noés seguimos a disposicao, Vereadora e colegas, para contribuir tecnicamente com
o debate, o aprimoramento do préprio projeto de lei. Essas sdo as nossas consideracdes iniciais.
Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - N6s agradecemos imensamente, Dr.
Flavio.

E, correndo o risco de ser politicamente incorreta e de arrumar mais inimigos, o que
eu pondero com relacdo aos Centros TEA, que é uma iniciativa muito importante, louvavel e
pioneira, € que hoje, com a amplitude do espectro, nés corremos o risco de destinar um
equipamento importantissimo a pessoas que precisam bem menos do que outras tantas pessoas
que seguem invisiveis.

Entdo, por exemplo, hoje, com o excesso de diagndstico, ou com o erro de
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diagndstico, ou com a mudanga de perspetiva, eu conhego desembargadores, juizes,

promotores, defensores, advogados, médicos que estdo anunciando em suas redes, ou
comunicando felizes que receberam o diagnéstico de autistas. Entdo o perigo que nds corremos
€ ter um equipamento precioso, caro, destinado a pessoas que, ao longo de toda a existéncia
propria dessas pessoas e da humanidade, ndo requereriam um tratamento diferenciado.

Entdo a minha preocupacgao, ao propor que estes equipamentos que venham a ter,
que tenham... Porque eu vi que ja ha médicos, ja ha psicologos, ja assistentes sociais, e aqui
estamos propondo que haja também fisioterapeutas, que sejam destinados a atender quem
efetivamente precisa de atendimento. Que em regras sao os autistas nivel 3, que também
precisam de fisioterapia, e essas criangcas e adolescentes acometidas de doengas
neuromusculares.

Entao, assim, talvez seja uma discussdo até que exorbita o objeto do projeto, mas a
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minha preocupagao é que, com esses superdiagnosticos, nés estejamos destinando recursos
publicos a pessoas que ndo precisam tanto, e tirando de pessoas que precisam muito. E nesse
sentido.

Eu sei que é uma discussao dificil, eu sei que € uma discussio polémica, mas eu
nao consigo compreender que pessoas que passaram nos concursos mais dificeis do nosso pais
hoje sejam diagnosticadas como autistas.

Dores psicolégicas, emocionais, todos ndés temos. Entdo n&do estou dizendo que
essas pessoas nao precisem eventualmente de um atendimento psicolégico, de um acolhimento;
todos nos precisamos. Agora, dai a dizer que € autista e destinar os recursos de um equipamento
precioso para quem nao precisa, vai uma distancia. Talvez seja nesse sentido o pedido de
reflexao.

Mas também estou a disposicao para voltar a Secretaria, para dialogar com o senhor,
com a equipe técnica, com a Secretaria, tanto no caso de Pessoa com Deficiéncia, como na de
Saude. Ninguém é dono da verdade e eu estou absolutamente aberta a esse dialogo.

Estamos também com a Dra. Patricia Miranda conectada, representante da SMADS,
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que é a Secretaria de Assisténcia Social. Dra. Patricia segue conosco?

A SRA. PATRICIA DI TULLIO LEAO MIRANDA - Bom dia. Sim, doutora.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Muito obrigada pela presenga. V.Exa.
tem a palavra. O objeto do projeto diz respeito aos SAICAs. Eu sou uma grande conhecedora
dos SAICAs, nao so6 por este projeto, mas também pelo projeto que apresentei na Assembleia e
aqui na Camara, que objetiva acolher as criangas que estdo sozinhas pelas ruas, fazer busca
ativa. Entédo V.Exa. tem a palavra para falar sobre essa situagao de criangas com deficiéncia
intelectual.

Eu utilizei a expressado “questdes mentais”. A Defensora, com razdo, chamou a
atengdo. Nao sei bem qual seria a melhor maneira de expressar, mas nao foram poucas as
unidades em que eu encontrei relatos de criancas e adolescentes que nao teriam como ficar

naquele ambiente sem uma equipe multidisciplinar, uma equipe de saude; e que o

Matéria AUD 238/2026. Documento assinado digitalmente por HELIZENIR CORREIA DOS SANTOS em 09/06/2026 e juntado ao REQCOM CCJ 2/2026 por Helizenir Correia dos Santos. Sua validade pode ser

conferida em https://splegisconsulta.saopaulo.sp.leg.br/Home/AbrirDocumento?pID



autuado por Helizenir Correia dos Santos em 09/06/2026 19:49:08.

CAMARA MUNICIPAL DE SAO PAULO fis. 29

SECRETARIA DE REGISTRO PARLAMENTAR E REVISAO - SGP.4
NOTAS TAQUIGRAFICAS SEM REVISAO

REUNIAO: 21808 DATA: 25/05/2026 FL: 28 DE 53

comportamento dessas criangas estava colocando em risco as outras criancas.

E eu entendo essa perspetiva de que n&o é a pessoa com deficiéncia que precisa se
adequar, a sociedade tem que se adequar. Porém, também correndo o risco de ser politicamente
incorreta, ha casos que desafiam mais. Entdo € sobre esses casos que eu preciso ouvir a
Secretaria.

Ao final, depois de todos falarem, se tivermos tempo ainda para tratar de outros
pontos, eu gostaria, porque se ha uma pasta com a qual eu tenho, vamos dizer assim, pontos a
tratar, € a SMADS. Mas V.Exa. tem a palavra.

A SRA. PATRICIA DI TULLIO LEAO MIRANDA - Bom dia a todas e todos.

Sou Patricia di Tullio, estou na coordenagao de protecdo social especial, como
diretora de média complexidade. Junto comigo tem algumas outras pessoas representando
também, da area técnica. Sao algumas pessoas que representam a area técnica da coordenacgao
de protecao social especial.

Vou me descrever rapidamente. Sou uma mulher de cabelos loiros, visto uma blusa

preta, estou na faixa de 50 anos, sou psicéloga de formagao, estou dentro da area técnica com,
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ao fundo, essa estacao de trabalho que da para o departamento.

Bom, como eu disse, minha area é a média complexidade, em que estao os servigos
tipificados para a pessoa com deficiéncia. Os SAICAs estdo na area da alta complexidade. Tem
uma outra equipe de alta também que esta participando. Acho que o projeto de lei, voltando para
ele, fala sobre dois assuntos que nos remetem, que é o SAICA e a instituicdo de longa
permanéncia para pessoas abaixo de 60 anos.

No que diz respeito ao acolhimento de criangas com deficiéncia, acho que isso ja foi
bem debatido aqui. A Dra. Renata Tibyrica € uma Defensora que estd sempre conosco
debatendo esse assunto. A gente tem falado muito sobre essa questao e reconhecemos que
seria mesmo uma situacao de segregacao que a gente tem num SAICA. Isso iria contra todas as
legislagdes vigentes para a pessoa com deficiéncia e para crianga e adolescente.

O que a gente faz é trabalhar na perspectiva de reforgar as equipes dos SAICAs,
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onde tem. Isso ja esta previsto, que a gente aumente a equipe e a quantidade de orientadores
com aditamento, entdo faz um reforco técnico do RH do SAICA onde a gente tem uma demanda
para atender criangas com deficiéncia, com graus de especificidade, com a singularidade que
requer uma atencao mais constante. Entao € nessa perspectiva que a gente tem trabalhado.

O que diferencia também do SAICA especializado, que elas podem detalhar melhor
com senhora, a respeito de como que tem sido feito o atendimento dessas criancas, como é que
ele vem funcionando na cidade. Acho que a Leila esta presente, a diretora de alta complexidade,
ela pode explicar melhor.

Entao o que é desafiador é que, na maioria das vezes, como ja foi falado aqui, tanto
do ponto de vista de criangas, como de jovens e adultos, € que esses casos acabam culminando
na institucionalizacao, que nao deveria acontecer na maioria dos casos, em muitos casos que a
gente recebe, por conta da vulnerabilidade da familia e também das necessidades que essas
pessoas apresentam para o seu nivel de suporte.

E ai acontece que o Estado acaba tendo que dar essa assisténcia para essas

pessoas, porque as familias estdo ou esgotadas ou nao tém recursos suficientes para poder
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manter essas pessoas num cuidado em domicilio, 0 que acaba sendo bastante penoso para

adultos, porque ha esse distanciamento que nem sempre é o desejado.

Isso traz o sofrimento muito grande para a familia e para a pessoa que esta sendo
assistida, porque ela vem para o acolhimento institucional ndo porque ela, muitas vezes, nao tem
um familiar, mas porque esse familiar ndo consegue oferecer todo o0 suporte necessario,
alimentacéao, equipamentos, essas coisas, os cuidados assim, desde o banho, a alimentacao.

Ent&o isso acaba resultando em decisdes judiciais muitas vezes até contra o gosto
da prépria familia, que preferia ter as pessoas ali na sua casa. Entdo sdo maes que nao se
distanciam, que estdo sempre presentes, mas que infelizmente estdo impossibilitadas da
convivéncia familiar cotidiana.

Entédo isso remete a fala que ja foi dita aqui, do cuidado que a gente tem que ter

quando a gente pensa em ampliar assim a diversidade, as tipologias de institucionalizagao,
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porque a gente vai criando essas modalidades, e cada vez mais trabalhando na légica da
institucionalizacdo e nao da convivéncia comunitaria e familiar, que sao preconizadas pela
legislagao, todas que dizem respeito as pessoas com deficiéncia.

Mas sabemos que uma parcela dessa populacao teve os rompimentos efetivos dos
lacos familiares, entdo a gente sabe que uma parte vai precisar de um acolhimento, sim, mas
sempre também trabalhando com a légica da autonomia, da autonomia possivel e necessaria.

E nisso a SMADS nao trabalha nessa perspectiva de instituicio de longa
permanéncia, porque todos os servicos dentro do SUAS sao preconizados pensando na protegcao
social e na perspectiva da autonomia, no desenvolvimento dessas pessoas, na possibilidade de
retorno a convivéncia comunitaria, familiar. Entdo, segundo todas essas premissas que estao
dadas pelo SUAS, a gente nao trabalha pensando em criar uma instituicdo que va manter essas
pessoas permanentemente, porque isso afronta totalmente toda a legislacdo que existe para a
pessoa com deficiéncia.

Entao, pensando ainda naquela parcela da populacdo que eu falei aqui, perder os

seus lacos familiares que foram rompidos |a atras por abandono mesmo, por exemplo, a SMADS
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vem trabalhando na construgao de uma proposta de um servigco de acolhimento institucional para

jovens e adultos com deficiéncia com grau de dependéncia grave.

Essa proposta esta em consonancia com a LBI, esta em consonancia com o Plano
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, também esta dentro do marco conceitual legal
da Convencéao, do Plano Nacional. Entdo, nessa perspectiva, a gente vem construindo uma
minuta para um servigo que nao esta focado especificamente nessas pessoas que a gente
mencionou aqui nesse projeto de lei, que sdo as doengas neuromusculares degenerativas, essas
pessoas que tenham a necessidade de suporte integral de equipamentos hospitalares para a
manutengéao da propria vida, mas sim de pessoas que tém um grau de deficiéncia maior.

E um servigo integrado com a politica de satide. A gente vem construindo isso em
conjunto com a Saude para o acolhimento dessas pessoas para as atividades que tem maior

nivel de dependéncia para as atividades de vida diaria. E um servico de acolhimento ininterrupto,
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24 horas. Um RH bem robusto, mas um RH da Assisténcia e um RH da Saude, que é muito
similar a um SAICA especializado, feito muito a luz do SAICA especializado.

Entdo, apesar de ser um servico de acolhimento, ele vem também nessa légica de
construcao, de dar uma autonomia minima possivel para essas pessoas, desenvolver o convivio,
a sociabilidade, dentro de todas essas premissas no campo da protec¢ao social.

Esse servigo ainda esta em fase de elaboragédo da minuta. Futuramente, ele vai ser
apresentado para o COMAS para aprovagao. Temos também que passar essa aprovagao para
tentar coloca-lo, se possivel, ainda na PLOA deste ano. Nao sei se vai dar tempo de essas duas
coisas acontecerem, de a gente colocar na PLOA antes da aprovagao. O ideal é que fosse
aprovado antes de a gente fechar o PLOA 2027. Porque nao ha que se falar de construgcao de
servicos, de propostas, sem falar da questdao orcamentaria, porque sempre vamos esbarrar
nisso. A assisténcia ainda nao tem um orgamento fixo, estabelecido um percentual fixo.

Isso esta ainda em fase de aprovacao. Até que se chegue a instancia federal para a
municipal vai demorar bastante para se definir quais serao os critérios estabelecidos para isso e

até que também chegue aqui. De qualquer forma, é importante comecar logo cedo essa
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discussao de orcamento, inclusive para o que a gente ja faz, porque hoje a demanda para o que

a gente ja faz € muito grande. Entdo qualquer elaboragdo de um servigo novo vai requerer que
se tenha orcamento tanto da parte da Saude quanto da Assisténcia para a execugao do servigo.

Entéo, estamos com boas inten¢des. Mas ndo é ainda um servigo que vai atender a
esse publico especifico que a senhora traz, porque é um publico que requer — ndo sou médica,
sou psicéloga —, uma gama muito grande de atenc¢ao, de equipamento e de profissionais. Apenas
um fisioterapeuta, somente uma equipe de enfermagem nao vai dar conta de atender a essa
demanda.

Entdo, acho que é importante a gente debater e debater também o que ja existe no
municipio, como o Programa Melhor em Casa, por exemplo, que é uma 6tima alternativa para
algumas situag¢des. Pensar também nos leitos para cuidados paliativos, que ndo é sé para casos

que estao ali, mas também é para o manejo de casos crénicos. Pensar nos leitos de retaguarda
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também ajuda muito. E a SMADS também vem revisando a tipologia que a gente tem, que é o
servico de acolhimento especializado para pessoas convalescentes, em periodo de
convalescencga. A gente também vai revisar essa tipologia para a gente dar mais consisténcia a
esse atendimento, também em parceria com a saude.

Com relacao ao SAICA, eu gostaria até que as colegas que estdo aqui falassem um
pouco mais se elas quiserem atentar um pouco ao SAICA especializado.

Se a doutora precisar de um pouco mais de informacao, a nossa equipe esta aqui a
disposicao, em retaguarda para duvidas.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Nés agradecemos.

No orgcamento do ano passado, eu apresentei uma emenda e consegui que ela fosse
acolhida para criar a rubrica do ILP. O valor que ficou previsto para essa rubrica € um valor que
eu considero insuficiente, mas a vitoria ali foi conseguir incluir esse equipamento no orgamento.

Entdo, agora também quero contar com as pastas para que nds consigamos ter

recursos nessa rubrica. Eu apresentei essa emenda depois de fazer reunides com a secretaria
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da SMADS com as duas pastas, da Pessoa com Deficiéncia e também da Saulde, e recebi a

informacgéao de que o Dr. Tafner, do Ministério Publico, estava meio que coordenando um grupo
para tratar disso.

Entéo, eu penso que esse amadurecimento ja vem acontecendo. Se, eventualmente,
ha divergéncia com denominacao, nés podemos discutir, mas que a necessidade de ter essas
instituicdes ja é reconhecida pelas pastas, pela sociedade, pelo Ministério Publico, isso me
parece inafastavel.

No que concerne ao SAICA, e talvez seja interessante ouvir as colegas da Dra.
Patricia, eu fiz varias visitas e, inclusive, recebi a informagao de alguns gestores que eles teriam
pedido para se retirar de parcerias com a Prefeitura, porque a Prefeitura obrigaria a receber todos
€ quaisquer quadros, e eles entendiam que determinadas situagdes tornavam o servigo

impossivel. E, ai, relataram varios casos.
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Entdo, eu ndo sei se a Secretaria tem esse diagndstico, se tem como passar, por
exemplo, porcentagem. Eu vi que teve uma publicacdo recente no Diario Oficial da Cidade
reconhecendo que ha casos de uma necessidade de um SAICA talvez mais especializado,
melhor equipado. Mas se pudermos ouvir, nem que sejam dois minutos sobre isso, eu
agradeceria sim.

A SRA. SRA. PATRICIA DI TULLIO LEAO MIRANDA - T4 certo. Bom, elas est&o
aqui. Vao entrar, s6 um instantinho.

A SRA. KEICYANE ALTRAO RODRIGUES DO NASCIMENTO - Ola, bom dia. Eu
me chamo Keyciane, estou como assessora técnica na Coordenacdo de Protegdo Social
Especial da SMADS. Neste momento, como referéncia técnica nos Servicos de Acolhimento
Institucional para Criancas e Adolescentes.

Eu acho que é importante a gente sé relembrar que o SAICA, que sao servigcos de
acolhimento para criangas e adolescentes, € um servico, de acordo com o Estatuto da Crianca e
Adolescente, excepcional e provisério. Nao € um servigo pensado para manter as criangas e

adolescentes por periodos longos. A gente tem essa previsédo de aplicar medida protetiva a partir
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da Vara da Infancia e do Conselho Tutelar, apenas em situacdes extremas. E a Ultima medida.

Entdo, é importante dizer que a previséo legal para o atendimento das criangas é, de fato,
investimento na convivéncia familiar e comunitaria.

Hoje, o SAICA, independente da sua modalidade, sendo o SAICA regular ou o SAICA
especializado, de fato, tem ocupado esse lugar de, literalmente, acolher casos que nao
precisariam de um acolhimento naquele momento e, sim, de um fortalecimento da convivéncia
familiar e comunitaria.

A gente tem muitos casos que sao acolhidos, que vao nessa légica de acolhimento
institucional simplesmente porque tem alguma deficiéncia ou algum transtorno. E é importante
marcar que o Estatuto da Criangca e do Adolescente prevé uma outra coisa, prevé que essas
criangas devem ir para a escola, fiquem com suas familias e que, de fato, sejam assegurados os

seus direitos no seu nucleo familiar.
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Agora, em relacdo ao SAICA especializado, ele vem justamente para atender os
casos que tem alguma demanda de saude complexa. Entdo, a gente esta falando de casos que
precisam de uma equipe técnica de saude 24 horas.

Hoje, nds temos dois SAICAs especializados aqui no municipio de Sao Paulo. Nés
temos, em média, 153 SAICAs regulares, que ndo contam com equipe de saude 24 horas, e sim,
conforme o Estatuto, tem a previsao de profissionais s6 da assisténcia social.

Entdo, o SAICA especializado, que tem equipe de enfermagem, auxiliar de
enfermagem, fisioterapeuta, temos apenas dois aqui no municipio e tem o viés de atendimento
de criancgas e adolescentes com algum tipo de dispositivo. A gente esta falando de criangas com
traqueostomias, sonda neonasal, criangas que precisam receber medicacdo intravenosa,
criangas que estdo em algum tipo de tratamento que demande de equipes de enfermagem 24
horas.

Casos com deficiéncia ou com algum tipo de transtorno, a previsédo legal é que va
para o SAICA regular e a previsdo € que tenha o seu direito preservado para conviver com as

outras criancas que também estdo com medida protetiva aplicada.
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Aqui a gente trabalha na légica de criangas inseridas como qualquer outra e ndo em

um servigo especifico porque a ideia € que eles convivam. Entdo, hoje, aqui enquanto area
técnica, a gente trabalha com a qualificacdo dos SAICAs regulares e nao a criagao de novos
SAICAs especializados para isolar as criangas e adolescentes com algum transtorno ou
deficiéncia.

Entdo, como a Patricia trouxe, a gente tem nos SAICAs regulares aditamentos de
quadro de RH, para quando tem alguma crianga ou adolescente com deficiéncia ou com qualquer
tipo de transtorno que precise de um quadro de RH maior.

E, sim, houve um aumento bastante importante de casos com demanda de saude
mental nos SAICAs regulares aqui do municipio. E, ai, a gente fala ndo sé na realidade do SAICA,
mas na realidade de toda a rede socioassistencial que tem demandado uma qualificacdo da

estrutura fisica e de RH desse servico.
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Acho que é isso que eu tenho para contribuir neste momento.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Mas s6 para entender, quando a
senhora diz que tem uma questdo, entdo estd dizendo que realmente tem servicos se
descredenciando por nao concordarem com esse olhar de que tem que sempre estar junto?

Eu ndo entendi sua fala final.

A SRA. KEICYANE ALTRAO RODRIGUES DO NASCIMENTO - Vereadora, eu
honestamente desconheco esse cenario. De fato, a gente tem casos bastante graves no servico
de acolhimento para a crianga e adolescente, inclusive a gente publicou a Norma Técnica do
SAICA regular no final do ano passado e a prépria Norma Técnica traz a previsio legal desse
atendimento. Nao é novo, o SAICA regular aqui no municipio de Sao Paulo sempre atendeu
criancas e adolescentes com deficiéncia ou transtorno mental.

O ponto é que, depois da pandemia, houve um aumento importante dos acolhimentos
de criancas e adolescentes e de adultos e idosos com demandas de saude, nao s6 fisica, mas
de saude mental.

E o que a gente prevé hoje € uma necessidade de uma articulagdo mais estruturada,
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do ponto de vista estrutural do servigo. A gente estd inclusive com o GT do SAICA regular com

organizagao social, com o Ministério Publico, com o Tribunal de Justica, com os trabalhadores
que hoje trabalham no SAICA para pensar a qualificagdo desse servico. Mas, de fato, esse
servico sempre atendeu casos de criangas e adolescentes com demanda de saude mental ou
deficiéncia, mas a gente observa um aumento nos ultimos tempos. Isso é real e, de fato, a gente
vai, inclusive, sinalizando nessa articulagdo de rede, porque o SAICA sozinho ndo consegue
garantir o atendimento de criancas e adolescentes com ou sem deficiéncia. Precisa de uma
articulagédo com o Judiciario, com a Saude, com a Educagao, com a Cultura. E, de fato, a gente
vai observando uma necessidade de intensificagdo nessa articulagéo por conta, inclusive, da
singularidade de todas as criancgas.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Muito obrigada pelos esclarecimentos.
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Eu acredito que, dos orgaos e palestrantes convidados, todos ja fizeram uso da
palavra.

Nés convidamos o CRM, nés convidamos as universidades, convidamos o Conselho.
Tem algum representante do Conselho Municipal dos Direitos da Crianga e do Adolescente?
Nao? Algum representante do CRM? Das universidades? Nao.

Eu acredito que todos os convidados fizeram uso da palavra e eu reitero aqui os
meus agradecimentos e sigo a disposicao.

Agora, nés temos pessoas inscritas tanto on-line como presencialmente.

Os demais que estdo presencialmente, caso desejem fazer uso da palavra, podem
procurar aqui a assessoria e se inscrever. Todos terdo direito a falar até trés minutos.

Eu vou chamar a primeira pessoa inscrita, que, se eu ndo estou equivocada, esta on-
line, que é a estudante de Direito Adana Enéas Silva. A Sra. Adana continua conosco? Nao.
Acho que desconectou.

Também ha a Dra. Amanda Rodrigues Franchini, que € Defensora Publica. A Dra.

Amanda continua conosco? Também desconectou.
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Ha mais um estudante de Direito, o Sr. Leandro Aparecido Souto Gomes. O Sr.

Leandro continua conosco? Também néo.

Eu creio que essa seja presencial. A Sra. Meri Angélica, professora de musica. Acho
que ja participou de outra, até me deu um livro, ndo é? Agora estou reconhecendo. Faz favor.

A senhora tem a palavra, professora Meri Angélica.

A SRA. MERI ANGELICA HARAKAVA - Bom dia. Cumprimento a Vereadora, os
especialistas participantes e a todos os presentes.

Eu estou aqui como pessoa que é cidada que atua na area de educacgao, defesa da
vida e da familia. Ja estive com a Vereadora também no tempo em que ela era Deputada na

ALESP.
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Ent&o, eu queria aproveitar esta oportunidade, Vereadora, para falar da existéncia de
protocolos de neurobiomodulagao através de uma tecnologia chamada REAC, que ¢é o cédigo, a
sigla de um aparelho que se chama “transportador assimétrico de ondas radioelétricas”.

Essa tecnologia REAC, embora eu nao seja da area de saude, mas eu sou cliente
de um médico que, ha 15 anos, trouxe essa tecnologia para o Brasil, veio da Italia e...

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — A senhora pode repetir o nome por
extenso?

A SRA. MERI ANGELICA HARAKAVA — REAC é o nome da aparelhagem, que é
um transportador assimétrico de ondas radioelétricas.

E como, entdo, nesse consultério essa tecnologia é o carro chefe dos tratamentos,
eu acompanho, frequentando o consultério, a quantidade de criancas com sindromes das mais
diversas. Disturbios variados, autismo, sindrome de Down, multiplas deficiéncias e sindromes
raras. E também acompanho o tratamento da filha de uma amiga que tem uma sindrome rara,
que é a Sindrome de Edwards que acarreta muitas deficiéncias e comorbidades, e ela tem uma

melhoria, um desenvolvimento muito acima da expectativa.
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Entdo, como se trata aqui de um PL pela semana da conscientizagao sobre doencas

neuromusculares, essa tecnologia seria de muita utilidade se vocés pudessem conhecer. Entéo,
eu recomendo esse conhecimento.

Essa tecnologia € apoiada por uma sociedade médica internacional que desenvolve
pesquisas na area, tem publicacbes em revistas indexadas, na Nature.

A tecnologia aqui no Brasil tem certificacdo da Anvisa e é totalmente nao invasiva,
indolor e isenta de efeitos adversos.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Muitissimo obrigada. Vou procurar

conhecer melhor. Muito obrigada mesmo.
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A SRA. MERI ANGELICA HARAKAVA - S6 faltou... N3o sei se tinha que fazer uma
audiodescricao, acho que basta eu dizer que eu sou de origem nipbnica, nipo-brasileira, e que
recentemente entrei na fase da aposentadoria.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Seja sempre bem-vinda. Muito
obrigada pela participagao, Professora Meri Angélica.

Ha também a Sra. Nair Monteiro, de forma presencial. A senhora pode fazer uso da
palavra.

Eu peco aos demais que estejam a distancia ou presencialmente e queiram fazer uso
da palavra, que por favor se inscrevam no chat ou aqui, conosco.

A SRA. NAIR MONTEIRO - Bom dia a todos. Eu represento o projeto de educagao
especial vinculado a Comissdo de Educagdo do Instituto Harpia e eu gostaria de destacar a
importancia do fortalecimento das politicas de inclusao para estudantes com transtorno do
espectro autista, doengas neuromusculares e outras deficiéncias.

Reconhecemos a relevancia do estudo de caso como instrumento de identificagao

de necessidades educacionais e de subsidiar a elaboracdo dos planos individualizados de
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atendimento. Contudo, sua implementagao exige uma analise critica. Atualmente, as unidades

escolares enfrentam déficit de profissionais especializados, limitagdes estruturais e sobrecarga
administrativa. Nesse contexto, ha risco de que o estudo de caso seja executado sem o suporte
técnico necessario, concentrando no professor atribuicbes que demandam atuagao
interdisciplinar.

E fundamental que o Estado ndo transfira para a escola responsabilidades que
devem ser compartilhadas pela rede intersetorial. A efetividade desse instrumento depende da
participacao articulada da escola, da saude, da assisténcia social e, principalmente, da familia,
assegurando avaliagbes qualificadas e intervengdes adequadas as necessidades de cada
estudante.

Defendemos a ampliagdo das equipes multiprofissionais, a formagao continuada dos

profissionais da educacdo e a destinagao de recursos compativeis com as demandas da
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educacao especial. A inclusdo ndo se resume ao acesso a matricula. Ela requer planejamento,
suporte técnico, articulagao intersetorial e compromisso institucional para garantir permanéncia,
aprendizagem e desenvolvimento integral dos estudantes. Investir em inclusdo é investir em
direitos, equidade e qualidade educacional.

Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Nés agradecemos. Essa é uma pauta
da maior importancia, que nés temos debatido, ndo s6 nas edicbes do Camara na Rua, em todos
os bairros da cidade, mas também com a pasta da Educacéo, porque é 6bvio que nds queremos
incluir e a esmagadora maioria dos casos permite a mais absoluta inclusdo, com essa assisténcia
que a senhora vem requerer com toda legitimidade, mas ha algumas situacbes em que talvez
nds precisassemos pensar em escolas especializadas ou salas especializadas nas escolas
regulares. Muito embora sejam vistas com um olhar negativo pelos especialistas, em sua maioria,
muitas familias demandam essas escolas especializadas, como escolas bilingues, por exemplo,
no caso da deficiéncia auditiva.

Entado, é uma discussao da maior relevancia e é uma discusséao pertinente ao projeto,
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porque nos estamos falando sobre essa inclusdo, como incluir e como melhor incluir, ndo s6 nas

escolas, mas também nos SAICAs.

Muito obrigada pela colaboracéo.

A SRA. NAIR MONTEIRO - Assim, nds nos colocamos a disposi¢ao para trazer o
nosso projeto, em que estamos trabalhando, dentro da Comissdo de Educagio do Instituto
Harpia. Nos ja temos um projeto estruturado e eu gostaria muito de trazé-lo ao seu conhecimento.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Sera muito bem-vinda — e o projeto,
também. Se a Sra. Karen puder conversar, ja, com a senhora, para poder combinar, eu agradeco.

A SRA. NAIR MONTEIRO - Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Obrigada. Temos mais um inscrito
presencialmente, que é o Dr. Luiz Moisés, estudante de direito, também. O Dr. Moisés participou,

inclusive, da audiéncia de orgamento na semana passada. Nao é isso? O senhor tem a palavra.
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O SR. LUIZ MOISES DOS SANTOS — Bom dia a todos e a todas. Existem problemas
que nao podem mais ser retratados como invisiveis, porque, quando pessoas vulneraveis
comegam a viver sem acolhimento adequado, isso deixa de ser apenas um problema individual
e passa a ser um problema estrutural da cidade.

Hoje, o Brasil possui mais de 14 milhdes de pessoas com deficiéncia, segundo dados
do IBGE, e o proprio Ministério da Saude reconhece que milhares de pessoas com doengas raras
dependem de tratamento continuo, reabilitacdo e acompanhamento multidisciplinar permanente.
Ou seja, ndo estamos falando de atendimento pontual. Estamos falando de cuidado continuo ao
longo da vida e talvez a parte mais dura dessa realidade seja perceber que muitas familias estao
lutando praticamente sozinhas.

Ha maes passando noites inteiras acordadas, pais abandonando empregos para se
tornarem cuidadores e pessoas perdendo mobilidade enquanto aguardam atendimento
especializado, porque o sistema, muitas vezes, consegue diagnosticar, mas ndo consegue
garantir uma continuidade nesse acolhimento adequado. Hospitais publicos convivem,

frequentemente, como foi dito, com superlotagao e pacientes permanecendo internados, nao por
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condigao clinica grave, mas porque simplesmente ndo tém para onde ir — e talvez aqui esteja

uma das maiores lacunas da rede publica, atualmente.

Hoje, existem ILPIs voltadas para idosos, mas onde estao as estruturas para pessoas
com menos de 60 anos acamadas, dependentes e paralisadas? Muitas acabam vivendo, como
foi dito, dentro de hospitais, ocupando leitos, por absoluta auséncia de acolhimento adequado, e
o sistema de acolhimento hoje ja demonstra sinais claros de esgotamento, também. Diversas
entidades ja relatam dificuldade para atender criangas e adolescentes com transtornos mentais
graves, 0 que tem provocado uma grande sobrecarga, desgaste das equipes e episddios
recorrentes de agressdes dentro desses acolhimentos, porque a inclusdo sem uma estrutura
adequada nao produz uma protecgao efetiva.

O principal questionamento desta audiéncia € muito simples: se o problema ja existe

e ja impacta hospitais, familias e profissionais da rede publica, por que ainda falta uma estrutura
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permanente, capaz de responder tecnicamente a complexidade desses casos? Quando a
estrutura publica ndo acompanha essa complexidade da realidade, quem sempre paga o preco
sdo justamente as pessoas mais vulneraveis, mais pobres.

Muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — N6s agradecemos a participagéo do
Sr. Luiz Moisés. E sempre muito bem-vindo as nossas audiéncias publicas. Alids, vou falar fora
do microfone. Eu preciso aprender, ainda. O Sr. Luiz Moisés me ensinou, na ultima audiéncia, a
falar fora do microfone, para que as pessoas com deficiéncia visual possam se localizar. Estou
aqui, aprendendo. Muito obrigada.

O assessor me informou que o Vereador Bruno Abachi precisa se retirar. Quer fazer
um breve comentario e eu Ihe passo a palavra, novamente agradecendo a participacao.

O SR. BRUNO DONIZETI ABACHI - Vereadora, muito obrigado. Antes de me retirar,
sO quero fazer pequenas colocagdes, mencionando uma fala da Defensora, a Dra. Renata, que
muito bem disse que é muito importante darmos a qualidade de vida para essas pessoas que

sao acometidas por doencas neuromusculares, que tanto precisam desse suporte. A sociedade
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realmente precisa se adequar a eles, e nao eles a sociedade.

No meu municipio, como eu pude mencionar, tivemos algumas questdes de outras
doencas e também muitos casos de autistas, em que, infelizmente, os préprios profissionais,
principalmente da rede educacional, ndo conseguiram se adequar ao meio de vida dessas
criangas — e é ai que as consequéncias sao grandes, porque isso afeta diretamente a crianga e,
também, os familiares.

Também menciono as falas do Sr. Flavio, que eu achei muito importante, e da
representante da Secretaria, sobre 0 conhecimento que nds temos que ter, bem como sobre o
ato de servir, porque, fora a questéo da crianga que é acometida da doenga, o suporte as familias
€ um dos fatores que eu destaco como essencial. Que possamos n&o s6 dar uma qualidade de
vida para a crianga que €& acometida pela doenga, mas também proporcionar a familia um

suporte, tanto psicoldgico quanto até mesmo de saude. Dessa forma, conseguira ajudar essa
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crianca que necessita de um apoio, de forma que ela tenha uma melhor qualidade de vida em si.

Quero agradecer novamente a Vereadora Janaina Paschoal e a todas as pessoas
que fizeram suas falas. Para mim, foi rico em conhecimento e vém para agregar as colocagoes
dos representantes das Secretarias de Assisténcia Social, de Saude, e da Pessoa com
Deficiéncia, bem como da Defensoria Publica. Deixo os meus agradecimentos. Que possamos
ter mais debates. Ficarei muito honrado em poder participar de mais debates como este, para
trocar ideias e informacoes.

Deixo, principalmente, agora, um recado aos representantes de Secretarias, para
que possam mesmo ter esse olhar, essa sensibilidade, com prioridade ao atendimento voltado a
crianca e ao adolescente, porque nos precisamos deles, que sao o futuro da nossa sociedade.
Criancgas de alto indice de vulnerabilidade sao criangas que, muitas vezes, tém a sua familia
desestruturada e, também, na condicdo de pessoas portadoras de alguma deficiéncia ou de
alguma doenca, sdo postas pela sociedade em uma questao ja prejudicada em si.

Entao, é preciso, mesmo, estar no anseio do que as leis permitem. Cabe a nds,

Vereadora Janaina Paschoal, como agentes publicos, desenvolver as politicas publicas e fazer
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esse debate, mesmo, para melhor entendimento. Facamos, realmente, leis que sejam eficazes,

nao apenas de papel, mas ativas, mesmo, em prol da sociedade e do anseio daquilo por que
vimos lutando, desbravando, ai, para o melhor da sociedade em si.

Muito obrigado por poder ter trocado esta manha de ideias com todos vocés. Fico
muito feliz e isso me enriquece mais, como Vereador, estando nesta posi¢céo, hoje, podendo
ampliar a discussao com os Pares da minha cidade e das demais cidades da regi&o.

Muito obrigado. Deus abencoe a todos voceés.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Muito obrigada, Vereador Bruno. Na
pessoa do senhor, agradeco a todo o povo de Viterbo, pelo intercAmbio de ideias. Muito obrigada,
mesmo. Boa semana para o senhor.

O SR. BRUNO DONIZETI ABACHI - Eu agradeco.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Eu vejo que a Dra. Renata Tibyrica
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também pediu a palavra e, como ndo temos mais participantes inscritos, ja pode fazer sua
saudacao final, Doutora. Novamente, eu agradeco imensamente a gentileza de aceitar participar
do nosso debate. Fico a disposicao.

A SRA. RENATA FLORES TIBYRIGA - Obrigada, Vereadora. Eu vou ser bastante
breve. Na verdade, eu quero poder trazer algumas contribuicdes e, também, depois, finalizar,
mas, principalmente, dialogar com algumas questdes que a senhora trouxe, das quais eu acho
importante a gente tratar. Dizem respeito, justamente, a esses casos que sdo mais desafiadores,
que exigem um nivel de suporte mais elevado em relagédo as pessoas com deficiéncia.

Muitas vezes, a gente tem receio de que essas pessoas fiquem em uma situacao de
desprotegdo. Eu entendo isso completamente, até porque a gente debate muito essa questao
também relacionada a prépria capacidade juridica das pessoas com deficiéncia. Quando a gente
fala em apoios, a gente também tem a questao da proépria educacéo inclusiva, que entra nessa
discussdo, mas a gente tem que tomar certo cuidado para que essa protecao que a gente as
vezes busca nao se torne, de alguma forma, até uma violéncia em relagdo as pessoas com

deficiéncia. Na tentativa de protegé-las, a gente acaba impedindo o exercicio de certos direitos.
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A Convencéo Internacional sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, no art. 19,

traz expressamente o direito a vida independente e o direito da pessoa com deficiéncia a escolher
com quem e onde ela vai morar. Isso tem que ser respeitado de uma forma muito clara por parte
das politicas publicas. A gente ndo pode correr o risco de tratar as pessoas com deficiéncia como
objetos de protecao, em vez de sujeitos de direitos, esquecendo-se de dar a possibilidade de
que eles exergam esse direito de escolha.

E claro que nos temos situagbes desafiadoras e talvez a gente viva, ainda, um
momento de transicdo de um modelo asilar, de cuidado em relagdo a pessoa com deficiéncia,
para um modelo que respeita a autonomia. Hoje ja se discute muito sobre as instituicdes de longa
permanéncia de idosos também, e se a pessoa idosa, na verdade, deve ir para uma instituicao
se ela ndo quer ir. Inclusive, a gente entra com habeas corpus em situacdes como essa, em que

a pessoa, na verdade, é colocada em uma instituicdo de longa permanéncia contra a propria
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vontade, porque ela esta sendo limitada da prépria liberdade dela. Entdo, a gente tem que ter
certo cuidado com relagéo a isso, porque a gente pode, na verdade, acabar por violar os direitos
dessas pessoas.

E possivel a gente garantir esse cuidado em locais ndo asilares? Sim, é possivel.
Demanda dinheiro? Demanda dinheiro, mas é possivel fazer se a gente comecgar a caminhar
com as politicas publicas visando a garantir esses direitos. A gente precisa pensar, entdo, em
moradias para vida independente, que é uma politica publica que nao foi implementada, ainda,
no pais. N6s nao temos politica publica para moradia para vida independente de pessoas com
deficiéncia.

Essa € uma questdo que eu ja trouxe para as secretarias municipal e estadual da
Pessoa com Deficiéncia. Ja levei isso, inclusive, ao Ministério de Direitos Humanos, para a
Ministra Macaé, na época, porque existe um vacuo de politica publica em relagdo a moradia para
vida independente e a gente precisaria tratar isso. Talvez a Camara Municipal possa contribuir
com esse olhar.

Existem modelos particulares de moradia para vida independente que podem ser
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inspiradores, e trazer essa ideia. Assim, a gente tem, também, residéncias inclusivas que buscam

atender desta forma: uma moradia para vida independente, mas ndo necessariamente ela tem,
de fato, essa caracteristica do que a gente consideraria como uma moradia para vida
independente, que seria um programa habitacional ligado aos apoios necessarios para que essa
pessoa possa viver, de forma a garantir todos os cuidados de que ela necessita, ainda que sejam
cuidados de saude.

Quantas vezes a gente fala e trata da importancia de garantir que as pessoas possam
estar com suas familias, e ndo estar em locais apartados, tendo esses cuidados — ou de quando,
por exemplo, elas estdo em uma situacdo terminal, para que elas possam voltar para casa e
fazer essa passagem com os seus entes queridos? Assim, a gente tem que ter esse olhar em
relacdo a esses cuidados. As vezes, a pessoa pode ter cuidados intensivos, mas ela n3o precisa

morar em um hospital. Ela pode morar em casa e ter todos os cuidados de que ela necessita,
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desde que a gente consiga garantir esse aparato tecnolégico.

Eu tenho exemplos para |Ihe dar, de casos que a gente acompanhou. Eu atuo com
direito das pessoas com deficiéncia desde 2010. Entdo, ja visitei, também, Centros
Especializados de Reabilitagdo. Nos Centros Especializados de Reabilitagao que eu visitei, havia
pessoas sendo atendidas e havia pessoas aguardando atendimento. Entretanto, faltam
profissionais. Faltam terapeutas ocupacionais e fonoaudi6logos.

Isso ndao é um problema do servico publico em si. O problema é que as faculdades
de terapia ocupacional e de fonoaudiologia fecharam. Muitas delas fecharam durante o periodo
de pandemia e a gente esta sem esses profissionais para serem contratados. Os poucos que ha
nao querem trabalhar no servigo publico; querem trabalhar em locais como cinicas particulares
ou entao outros locais como plano de saude, clinicas credenciadas. Porque nao é facil trabalhar
no servigo publico. Sabemos que é dificil. O volume é imenso. O trabalho parece invencivel e é
muito desesperador para os profissionais. Eu dou aula em cursos de pés-graduagéo, ja dei aula
para terapeutas ocupacionais e um dos desesperos maiores € quando o servico publico fala:

“Olha vocé precisa dar alta para fazer a fila andar, porque senao nao conseguimos colocar mais

743453.

outras pessoas aqui’, porque essas pessoas que precisam de atendimento, precisam de

atendimento continuo. Entdo, quando falamos da necessidade de Centros de Especializados de
Reabilitagao, € uma necessidade real. As familias vém na Defensoria solicitar isso. Eu fui visitar
os Centros Especializados de Reabilitagao, talvez esse, ou estava em situagao de implantagao
- esse que a senhora foi visitar - ou entdo se ele estd com algum problema, precisa ser
encaminhada essa informacao para a Secretaria, e a Secretaria precisa fiscalizar isso. Precisa
ver o que esta acontecendo e porque nao esta atendendo. Isso ndo pode acontecer. Temos de
ter servicos que funcionem de fato. Concordo com a senhora plenamente com relagéo a isso.

Em relagdo a questdo dos SAICAs, precisamos de recursos humanos, como foi
falado, para poder garantir o atendimento adequado dessa crianga com deficiéncia dentro desse
espaco.

Eu tive um caso extremamente desafiador, de um menino com deficiéncia fisica, com
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paraplegia, que estava num SAICA e tinha uma dificuldade muito grande para a questdo de como
vai dar banho. Quem que vai dar banho? Porque o educador n&o tinha essa atribuigdo para poder
dar banho. Ele estava com uma escara gigantesca, precisando de um atendimento. Eu fui visitar
esse menino no SAICA. Conversei com ele. Evidentemente, ele ndo queria ir para um hospital.
Ele precisou ir para o hospital para tratar a escara, mas ele tem direito de voltar e estar ali com
outras pessoas, com outras criangas da mesma idade dele, podendo ir para a escola.

Entao, temos que olhar para as pessoas com deficiéncia e pensar que hoje elas tém
direito de estar em todos os espacos em que todo mundo esta.

E como foi dito, muitas pessoas com deficiéncia, elas trabalham, vivem a vida delas
e tem direito de continuar fazendo o que elas gostam de fazer. Mas para isso, elas precisam,
obviamente, de um acompanhamento terapéutico. A deficiéncia ndo pode ser vista como uma
situacao de que a pessoa vai estar ali numa situacao de fato, acamada sempre. E, as vezes, ela
estd acamada, mas com a reabilitacao ela consegue ter uma vida diferente.

Para encerrar, eu tive um caso muito emblematico. Um caso que ganhou a midia.

Eram duas pessoas - inclusive, estamos falando de doenca neuromuscular - duas pessoas com
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sindrome poliomielite, que tiveram paralisia infantil. Ficaram internadas durante anos no Hospital

das Clinicas. Varias pessoas aqui, uma delas o Dr. Carlos, devem saber de quem que eu estou
falando. E essas duas pessoas viveram a vida delas na UTI do Hospital das Clinicas e no final,
a moga - eu nao vou falar o nome dela, embora ela seja bastante conhecida - escreveu um livro
e tudo mais. Conheci-a, conversei com ela, e 0 sonho da vida dela era sair do hospital. Ela queria
poder morar numa casa. Ela conseguiu realizar esse sonho com a ajuda de outras pessoas e,
hoje, o que o Hospital das Clinicas usa? Ela tem ligagdo num respirador. Ela vive acamada, mas
ela vive numa casa. Ela pode ter os seus animais de estimagdo, pode sair no quintal, pode ir
para outros lugares mesmo acamada. Entao, temos que acreditar que isso é possivel. Podemos
dar qualidade de vida e qualidade de vida é poder permitir que as pessoas com deficiéncia, elas
estejam em todos os espagos que todo mundo esta e possam ter uma vida como qualquer outra

pessoa poderia ter.
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E isso que eu queria poder contribuir e fico totalmente & disposicdo do seu gabinete,
Vereadora, para poder contribuir com sugestdes.

Estamos pensando em fazer uma nota técnica para poder encaminhar e contribuir
com essas sugestoes, a fim de que possamos aprimorar essa contribuicao e consigamos traduzir
isso, de fato, em politicas publicas que possam atender, o que eu sei, que é o desejo da senhora
e acredito que seja o desejo da Camara, de poder garantir, de fato, direito a saude, direito a
assisténcia social e direito a uma vida digna para essas pessoas. Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Muito obrigada, Doutora. Obrigada,
pela generosidade de compartilhar conosco, inclusive, a sua experiéncia profissional nesses
casos tao desafiadores. Fico mesmo a disposi¢cdo. Muitissimo obrigada, Dra. Renata.

Dr. Carlos Eugénio, com a palavra.

O SR. CARLOS EUGENIO FERNANDEZ DE ANDRADE - Quero agradecer muito
esta audiéncia, Vereadora. Acho que além disso tudo, foi um aprendizado essa troca de ideias
que nos ajudou muito. Eu entendo a importancia da Camara. Eu s6 coloquei aqui, na verdade, a

Lei de Doencas Raras, do nosso Municipio, que veio através do Vereador Gilberto Natalini,
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recentemente, de 2019, e que completou sete anos. Ela é de 14/05/2019.

A Secretaria vem procurando colocar no site todas as politicas, todos os programas
para doencas raras e para a saude da pessoa com deficiéncia, e o tratamento melhor em casa.
Nés colocamos.

Estamos reforcando toda a parte de sensibilizacdo e capacitagao da rede. Nos temos
tanto um canal da Escola Municipal de Saude que tem até cursos abertos. Temos uma
sensibilizacdo em doencgas raras com curso aberto para qualquer pessoa poder assistir essa
sensibilizacdo. Nds fizemos uma live de doencas raras para o Agente Comunitario de Saude.
Participaram varios agentes comunitarios ao longo da rede. Estamos procurando avancgar tanto
na capacitagdo especifica, como na capacitacao dos varios profissionais de Saude. Temos o
Canal da Secretaria Municipal, no YouTube, com varios videos. Também reforco, ha um

videocast, onde as varias areas técnicas de varias Secretarias vém junto com a area de
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comunicacao da Secretaria.

Para completar, eu particularmente, venho fazendo visitas técnicas nos CERs, nos
ambulatérios especializados, nos hospitais, nas maternidades. Em alguns, eu venho sentindo
um atendimento razoavel. Acho que a area técnica vem acompanhando também a volumetria de
atendimento. O Joao Clemente, nés temos uma contrapartida com eles. Venho monitorando todo
o atendimento deles. Ele é o nosso parceiro principal na area de doencgas raras. Eles tém la o
médico geneticista e hoje vem oferecendo para ndés, como aditivo, toda a parte de testes
genéticos. Mas, estudando esse parecer, vamos trazer para 0 nosso gabinete avaliar toda essa
parte de atendimento no sentido de verificagdo mais adequado.

Mais uma vez, obrigado a todos, a todas, por este momento muito rico e muito
importante. Obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - N6s que agradecemos. Agradecemos
de todo o coragdo, mesmo. Acho que sem esse dialogo, projeto nenhum avanga, ndo sé no
sentido de tramitar, mas no sentido de se aprimorar. Fico também a disposicao da Secretaria.

Pergunto ao Dr. Flavio, se quer fazer uso da palavra.

743453.

O SR. FLAVIO ADAUTO FENOLIO - Um agradecimento breve, Sra. Vereadora,

agradecer novamente a oportunidade. Um debate rico para aprimorar o projeto de lei, a propria
iniciativa legislativa. Seguimos a disposi¢do da Secretaria. Venha novamente, por favor, nos
visitar em breve. Obrigado, a todos os colegas pelas cifras contribuigdes.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - Muitissimo obrigado, Dr. Flavio.

Vejo, também, que a Dra. Patricia, quer fazer uso da palavra.

Eu aproveito, muito embora, ndo seja o tema direto dessa nossa audiéncia, para dizer
que eu venho recebendo queixas, em especial de familias estrangeiras e de entidades que hoje
no sistema acolhem essas familias estrangeiras. Queixas no sentido de que a pasta da
Assisténcia Social tem atuado diante dessas familias que chegam com bastante frequéncia na
cidade, de forma a integrar com outros assistidos. Eu tenho recebido reclamagdes, porque sao

familias que nao tém nenhum envolvimento com drogadi¢do, mas que, segundo as queixas, tém
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precisado conviver com usuarios, alguns dependentes de alcool e outras drogas, em regra,
homens pais de familia, com suas esposas, suas criancas.

Entao fica aqui, aproveitando o ensejo, para levar a nossa Secretaria, por meio da
Dra. Patricia, essa reclamacao. Nao sei se houve uma mudancga de orientagdo da pasta nesse
sentido, mas alguns parceiros estdo incomodados e os proprios assistidos também estao
preocupados em misturar criangas, mulheres e esses assistidos nos mesmos equipamentos.

Passo a palavra a Dra. Patricia para suas consideracées finais.

A SRA. PATRICIA DI TULLIO LEAO MIRANDA - Obrigada. Quanto ao atendimento
de pessoas migrantes, acho que é importante, se for o caso, informar para nés, para podermos
localizar melhor e pensar a respeito do caso concreto que chegou até a senhora. Mas acho que
esse seria outro debate. Nao vou conseguir entrar agora devido ao horario. Nos temos servigos
de familia que também atendem familias migrantes e que teriam esse atendimento nessa
totalidade. Entdo sao diversas tipologias. Acho que precisamos entender melhor a situagao que
foi colocada. A familia, de fato. Assim, nao trabalhamos com a especificidade ter um centro de

referéncia para cada movimento migratério especifico. Sdo Paulo, recebe uma infinidade de
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pessoas de diversas nacionalidades todos os dias. Entdo é algo bem complexo. Acho que

podemos pensar em outro momento para falar sobre isso.

Quero agradecer o espaco dedicado para podermos debater esse assunto que é tao
importante para a Assisténcia Social

Queria perguntar se ha um processo que foi aberto para esse projeto de lei, porque
normalmente costumamos receber processos, com o projeto de lei. Gostariamos muito de poder
também, responder esse processo. Se ja existe ou nao? Se depois puder nos informar o0 numero
dele, agradeceria, para que possamos nos manifestar nos autos. Acho que seria bem proveitoso
isso.

Quero gradecer e passo a palavra para as outras pessoas que estiverem até o final
e para as outras pastas que estdo aqui. Estamos sempre a disposi¢cdo e para o dialogo. Ha

colegas das areas técnicas que eu vi aqui: Camila, Ana Paula, Rosa, Adriana Brasao, colegas
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de outras areas, outras frentes conjuntas de constru¢do politica. Estamos sempre a disposigao.
Obrigado. Boa tarde.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - N6s agradecemos imensamente e haja
vista que a doutora citou outros nomes, eu chamei todos os que estavam inscritos, mas eu
gostaria de saber se tem alguém conectado que deseja fazer uso da palavra. Porque eu so
chamei os nomes que foram passados aqui e as pessoas que se inscreveram, mas se houver
pessoas conectadas que desejam fazer uso da palavra, serdo muito bem-vindas. (Pausa)

Tem alguém que se inscreveu? Sr. Sidnei, tem a palavra. Se puder se apresentar,
agradeco.

O SR. SIDNEI SEBASTIAO DA LUZ - Aqui é o Sidnei. Sou técnico da Secretaria. Eu
estava me segurando, mas nao posso deixar passar esta oportunidade em elogio e consideragao
deste oportuno momento. Nés trabalhamos aqui juntos, em parceria com a Patricia, minha chefe,
nossa Diretora. Trabalhamos, especificamente, com o publico pessoa com deficiéncia, na
coordenacgao de todos os servigos que atendem, especificamente, as pessoas com deficiéncia

na cidade.
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Eu n&o posso deixar de elogiar as falas muito apropriadas. Principalmente, eu preciso

salientar e destacar a fala da Dra. Renata, nossa parceira, que trouxe de forma ampla e muito
bem qualificada de como deve ser o trato, de como deve ser a condugdo no atendimento da
pessoa com deficiéncia e as consideracbes sobre este publico. Em solidariedade a fala dos
profissionais tao qualificados, como representante, na garantia do direito da pessoa com
deficiéncia nesta cidade, pela pasta da politica de assisténcia, agradecemos a oportunidade e
coloco-me a disposigéo para construgdes de politicas que, de fato, venham ao encontro da
pessoa com deficiéncia e garantam que ela esteja presente em todos os espagos da sociedade
e principalmente nos seus lares. Porque hoje tem tido um grande afinco para sensibilizar a
sociedade sobre a importancia de que essas pessoas tém a sua singularidade respeitada, que
tenham também o direito a privacidade. E a quebra da cultura da institucionalizacédo, que € um

ato que, por vezes, € muito danoso, principalmente, para a pessoa com deficiéncia.
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Entdo, com a participagdo de todos, invoco todas as politicas para que todos
juntemos forcas para que, de fato, possamos construir politicas publicas, recursos, programas,
para que as pessoas sejam respeitadas em suas singularidades e permanegam em seus lares
quando possivel. Ja passamos dessa fase de institucionalizar as pessoas. Temos que superar
esse momento que é tdo degradante, em algumas situagdes. Nao que nao sejam necessarias
as institucionalizagbes, em alguns casos, mas ha casos que vemos, de fato, ndo seria necessario
se tivessem outros recursos para que pudéssemos dar dignidade para essas pessoas € suas
familias e, talvez, morando sozinhas, com suporte e com 0s recursos necessarios.

Obrigado, pela oportunidade. Essa area técnica com deficiéncia se disponibiliza para
a construcao de politicas mais efetivas, singulares e inclusivas.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) - N6s agradecemos.

Tem mais alguém que deseja fazer uso da palavra? (Pausa)

A SRA. CAMILA BRAZ BORTOLUCI - Posso falar? Obrigada. Estou representando
a Coordenadora de Atengdo Basica, Dra. Ligia. Sou da Assessoria do Gabinete da

Coordenadoria de Atencao Basica. Estou com o Dr. Carlos, Dra. Sandra, Dra. Adriana. Quero
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cumprimentar a todos e a todas. Foi uma honra participar desta audiéncia. Queria agradecer

muito. E um pleito de todos nos.

Cumprimento os meus colegas da SMADS Patricia, Sidnei, Keicyane, com quem
temos um relacionamento constante.

Dr. Flavio, pela Secretaria da Pessoa com Deficiéncia, digo que estamos trabalhando
muito. Foi importante ouvir as questdes apresentadas. Temos pensado muito nas politicas para
as pessoas com deficiéncia. Quero mandar um grande abrago para a Dra. Renata Tibyrica,
pessoa muito proxima nossa, que nos ajuda, nos apoia em todas as agdes, e durante muito
tempo estive na Divisdo de Saude Mental, com apoio de desinstitucionalizagao.

Estamos todos muito empenhados em olhar para os direitos dessas pessoas. Em
pensar em politicas publicas que englobem todas as Secretarias. As Secretarias que precisam

trabalhar juntas nesse apoio a essas pessoas.
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A Dra. Renata falou coisas que, para nds, fazem todo sentido. Estamos de olho nas
questdes dos CERSs, principalmente, as que foram apontadas, ndo s6 do CER, mas de todos os
dispositivos, todos os equipamentos, que para além de desse cuidado, desse olhar, da
importancia, temos, de fato, uma dificuldade para a contratacdo de alguns profissionais,
principalmente fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais.

Mas isso ndo exime nossa responsabilidade de fiscalizar, de olhar. Isso tem sido feito
pelas areas.

Eu queria também deixar claro o quanto prezamos por essa questdo. Fazemos
reunides periodicas, visitas, fazemos, avisamos o nosso gabinete. Enfim, € nosso compromisso,
como servidores, ofertar o melhor trabalho e a melhor oferta de cuidado para todas essas
pessoas. Entdo, estamos a disposicao e digo que nés temos trabalhado muito junto as outras
Secretarias. Gostaria, por fim, de deixar registrado que foi muito bom estar com vocés hoje.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Janaina Paschoal) — Nés agradecemos, Sra. Camila Braz

Bortoluci.
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Ha mais alguém que deseja fazer uso da palavra?

Entdo, gostaria de agradecer, uma vez mais, a todos, destacando a participacao
importantissima da Sra. Gabriele Patricio Policarpo Martins, nossa intérprete de Libras nesta
audiéncia publica, e dizer que, gracas a ela, mais pessoas, importantissimas pessoas, puderam
acompanhar esse rico debate.

Eu declaro realizada a Audiéncia Publica do PL n°® 52/2026, e insisto que estamos
abertos a esse didlogo. Talvez, se eventualmente passei uma ideia inadequada, eu quero deixar
registrado que eu nao sou favoravel ao asilamento, a segregacao de pessoas com deficiéncia,
sejam deficiéncias fisicas ou deficiéncias intelectuais. Por outro lado, também entendo que
devemos colocar as residéncias, as instituicdes de longa permanéncia, como o ultimo recurso.
No entanto, entendo, com base na realidade, que existem casos que demandam esses ultimos

recursos e é também nosso papel trabalhar para fornecer essas opgdes ou essas possibilidades.
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No que concerne aos idosos, eu quero destacar uma parte da fala da Dra. Renata
Flores Tibyrica, que impetrou habeas corpus: ndo sao raros os casos de familias que colocam
idosos nessas instituicdes com o objetivo de utilizar o patriménio. Entdo, por exemplo,
identificamos pessoas internadas até nos ILPIs publicos, cujas familias teriam condi¢des de
montar uma estrutura e, se fosse o caso, até de pagar uma instituicao particular. Recebi relatos
de gestores de que, quando o idoso faleceu, no veldrio havia carros importados e parentes
visivelmente abastados, o que traz um outro desafio: conciliar a necessidade fisica de saide com
a necessidade econOmica.

Entdo, tenho consciéncia de que € um debate da maior responsabilidade e que
requer a participacao de varias pastas, de varios profissionais. Enfrentamos o problema, mesmo
fora do sistema publico, de idosos s6s com patrimobnio que, as vezes, sao alvos de estelionatarios
que se aproximam no momento de fragilidade para tomar o patriménio deles. Entado, estou
consciente de que nds estamos mexendo num vespeiro que nao tem uma resposta facil, nem
uma resposta unica. Mas talvez seja necessario abrir, despir-nos mesmo daquelas

preconcepg¢des para buscar varios caminhos para esses varios desafios.

743453.

E nessa seara, todos podem contar comigo. Nao significa que esse projeto esteja na

sua redacao final, mas eu entendo que ele traz pontos que precisam ser enfrentados e debatidos.
Muito obrigada a todos.
Estao encerrados os nossos trabalhos.
Bom dia, boa semana a todos e que Deus nos abencgoe e guie.
Obrigada, um abrago muito grande. Até a proxima.

Estao encerrados os nossos trabalhos.
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