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CAMARA DOSDEPUTADOS
DEPARTAMENTO DE TAQUIGRAFIA, REVISAOE REDAQAO

32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA 562 LEGISLATURA

Comissao de Defesa dos Dir eitos das Pessoas com Deficiéncia
(AUDIENCIA PUBLICA ORDINARIA (SEMIPRESENCIAL))

Em 22 de Novembro de 2021
(Segunda-Feira)

As 11 horas

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Declaro aberta a presente reuniéo de audiéncia publica da Comissdo
de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em atendimento ao Requerimento n° 61, de 2021, de minha autoria,
Deputada Erika Kokay, destinada a abordar, nesta manh@, a situagdo do atendimento das pessoas com autismo na rede
publica e privada de salide.

Eu vou fazer uma breve autodescricdo. Estou aqui na Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoa com Deficiéncia. Atras
de mim tem uma parede cor gelo, tem uma bandeira do Brasil. Eu tenho cabelo curto, uso éculos com aro vermelho.
Eu porto uma pulseira e dois brincos cor laranja e também uso uma camisa cor laranja. O meu cabelo tem mechas ora
grisalhas, ora mechas loiras. Com essa autodescricado, vou dar inicio a nossa audiéncia, lembrando que eu estou sentada
aqui na Comissao e porto mascara branca, porque estou presencialmente aqui na Camara Federal.

Queria apenas lembrar aos Nossos palestrantes e as nossas pal estrantes que eles ingressam na reunido pelo Zoom e que
os demais interessados e interessadas podem acompanhar o debate pela pagina da Comissdo na Internet, pelo cana da
Cémara Federal no Y outube, ou pela salavirtual do e-Democracia, com janela de traducdo em LIBRAS.

Aqui no plenario o uso de méascara é obrigatdrio para as pessoas. O plendrio esta quase vazio, porque esta é uma audiéncia
hibrida, e estamos mantendo a distancia de 1 metro e meio entre cada pessoa, fazendo o distanciamento social em funcdo
da crise sanitéria que nds estamos vivenciando.

Peco a todas as pessoas que véo fazer uso da palavra que, enquanto ndo estiverem falando, possam deixar os seus
microfonesfechados. Informo também que estareuni 8o estardsendo gravada e elavai fazer parte dos Anaisdesta Comissao
de Defesados Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que brilhantemente é presidida pela Deputada Rejane Dias, do Estado
do Piaui.

Vamos aqui apresentar 0s nossos convidados e as nossas convidadas.

Convidamos o Rafael Bernardon Ribeiro, Coordenador-Geral de Salde Mental dcool e Outras Drogas do Ministério da
Salde, que ainda ndo se encontra na sala. Estou apenas anunciando que foi convidado.

Representa a Agéncia Nacional de Salde Suplementar o Sr. Milton Dayrell Filho, Coordenador de Mecanismo de
Regulacéo e Coberturas Assistenciais da Agéncia Nacional de Salde Suplementar.

Temos ainda a presenca, para que possa fazer uso da palavra quando achar que deve — mas a exposi¢do da ANS se dara
pelo Sr. Milton — da Sra. Marly D'Almeida Pimentel Corréa, Gerente Substituta da Geréncia de Cobertura Assistencial
e Incorporagdo de Tecnologias em Sallde da Agéncia Nacional de Salde Suplementar, que dard suporte a apresentacéo
do Sr. Milton.

Temos ainda o Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasii — MOAB, Sr. Fernando Cotta, que
reconhecemos como militante incansavel e grande parte dos avancos que tivemos no ponto de vista da legislacdo se deu
com a sua participacdo e com a participacdo do Movimento Orgulho Autista Brasil.

Temos a Sra. Meigan Sack Rodrigues, especialista em direitos de pessoas autistas, e aqui ainda temos a presenca da
representante da Associacdo Brasileira para A¢do por Direitos das Pessoas Autistas— ABRACA, que € a Sra. Adriana
Monteiro da Silva.

Convidamos ainda o Conselho Nacional de Justica— CNJ, que declinou o convite, dizendo que os conselheiros e juizes
auxiliares envolvidos com a matéria estavam com outras agendas ja previamente definidas e que, portanto, ndo poderiam
estar nesta audiéncia.
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Vamos dar um prazo de até 10 minutos, que, obviamente, com a flexibilidade desta Presidéncia, podera ser acrescido
de mais 5 minutos, para que sejam feitas as explanagtes das nossas convidadas e dos nossos convidados. Depois, os
Parlamentares que estiverem na audiéncia, se quiserem fazer uso da palavra, poderdo fazé-lo. Em seguida, retornaremos
a palavra para 0s Nossos expositores e para as nossas expositoras, por um periodo de 3 a 5 minutos, quando teréo a
oportunidade de estarem comentando as contribui¢des que porventura chegarem a esta audiéncia publica e também de
fazerem as suas consideracfes finais.

Essa é a estrutura de funcionamento no dia de hoje.

Eu apenas gostaria de informar que esta audiéncia esta sendo transmitida ao vivo pela Internet e foi aberto um chat
para a participacdo dos internautas, que poderdo enviar suas perguntas aos palestrantes e as palestrantes através da sala
virtual do portal e-Democracia. O link ja foi previamente divulgado e podera ser acessado pela pagina da Comissao:
www.camara.leg.br/CPD.

As perguntas, na medida do possivel, seréo lidas e publicizadas para que possam basear comentérios e respostas dos
Nossos palestrantes e das nossas pal estrantes. Entdo, € importante lembrar que gostariamos que as pessoas falassem um
pouco mais alto, particularmente os que tém a necessidade de usar méscara, para que possamos ter uma audiéncia com
acesso atodas asfalas.

Finalizadas estas discussies, eu vou passar paraoinicio das nossas exposi¢des, concedendo apalavraao Sr. Milton Dayrell
Filho, Coordenador de Mecanismo de Regulagdo e Coberturas Assistenciais da Agéncia Nacional de Salide Suplementar.
Sr. Milton, o senhor detém o prazo de até 10 minutos, podendo se estender, se assim achar necessario, para 15 minutos.

Com apalavra, entéo, o Sr. Milton Dayrell Filho.

O SR. MILTON DAYRELL FILHO - Obrigado, Deputada. Eu agradego inicialmente o convite, em nome da ANS.

Fago uma breve descricdo das minhas caracteristicas. Eu sou um homem de 38 anos, tenho os cabel os curtos, os olhos
claros, apele clara, e estou neste momento usando uma camisa clara e um blazer preto.

Indo diretamente ao tema sobre o qual fomos convidados a discursar, abordaremos inicialmente qual é a cobertura
assistencial assegurada hoje aos pacientes com autismo na salide suplementar.

(Segue-se exibicéo de imagens.)

Inicialmente, é importante destacar que a competéncia da ANS para definir a cobertura dos planos de salide decorre de
uma previsdo legal. O art. 4°, inciso |11, daLe n° 9.961, de 2000, definiu que competia "a Agéncia Nacional de Saude
Suplementar elaborar o Rol de Procedimentos e Eventos em Salde, que constitui a referéncia basica e estabelece as
coberturas obrigatérias a serem asseguradas pelos planos de salde". Portanto, a ANS tem desde a sua origem
prerrogativa de estabelecer as coberturas obrigatérias.

Cumprindo esse papel, a0 longo desses anos, desde a sua criagdo em 1998 até agora em 2021, ela publicou diversos
atos normativos. Inicialmente eram resolugdes CONSU — Conselho Naciona de Salde Suplementar ou resolucdes da
diretoria colegiada e, posteriormente, passaram a ser resolugdes normativas. Todas elas foram se atualizando, incluindo
novos procedimentos no rol ao longo desses anos. Atuamente, o rol esta definido pela Resolucdo Normativa n° 465,
publicada neste ano de 2021. Em julho deste mesmo ano, ela sofreu uma alteracdo. Houve umainclusdo: a ampliagéo de
coberturapela RN n° 469, de 2021.

E importante destacar que, ao longo dessas muitas edicdes das resolucdes que estabel eceram a cobertura dos planos de
salide, pode-se observar uma alteracdo, uma ampliacdo do perfil dos procedimentos que sdo cobertos. Inicialmente esse
rol era focado em procedimentos médicos e odontol6gicos, na sua criagcdo, na sua origem. Ao longo dos anos, ele foi
incorporando procedimentos de outras categorias profissionais, de tal forma que hoje, com a RN 465, ja fazem parte
da cobertura obrigatéria do rol procedimentos ligados a area de nutricao, fisioterapia, psicologia, terapia ocupacional,
fonoaudiol ogia e enfermagem, além daquel es da medicina e da odontologia, que ja faziam parte do rol.

Também éimportante destacar queaRN 465 tratado que € de coberturaobrigatoria. Costumamos dizer queo rol étaxativo
a0 estabelecer as coberturas obrigatdrias. Contudo, existe previsdo normativa de que as operadoras de planos de salde
podem, sim, ofertar cobertura maior do que a obrigatéria. Entdo, a ANS determina uma cobertura obrigatéria, mas nada
impede que a operadora, por sua decisdo, por questdes contratuais, por questdes concorrenciais de mercado, possa of ertar
coberturamaior do que aquela definida pela ANS.

Além disso, é importante destacar que a ANS define alguns principios para as coberturas existenciais. Aqui eu quis
destacar um deles, que € o principio da atengdo multiprofissional. Essa € uma légica que perpassa a construgdo do
rol de procedimentos obrigatérios. Por isso, hoje temos aquela cobertura de todas as categorias profissionais que citei
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anteriormente. 1sso da maior gama de atendimentos, principalmente para o paciente com as caracteristicas do autismo,
o foco da discussdo de hoje.

Focando um pouco mais na questdo do autismo, se observarmos o rol de coberturas obrigatérias hoje, veremos que ja
existem diversos ganhos, e aquestéo avancou bastante nos tltimosanos. V ou citar apenas a gunsexemplos. Mas, seformos
buscar, vamos acabar encontrando varios outros procedimentos que também poderiam ser utilizados no atendimento do
paciente autista.

Na area médica, por exemplo, hoje temos consultas em nlimero ilimitado, com todas as especialidades reconhecidas pelo
Conselho Federal de Medicina e diversos outros procedimentos que possam Vir a Ser necessarios para o atendimento
desses pacientes.

Na &rea da odontologia, n6s temos também consultas odontolégicas em ndmero ilimitado e diversos procedimentos
odontol 6gicos para os planos que tenham cobertura odontol gica.

Na area de nutri¢do, a ANS j& garante no seu rol obrigatério de 6 a 18 consultas de nutricionista por ano de contrato.

Especificamente, para os procedimentos mais voltados para o atendimento do paciente com autismo, fiz aqui um histérico
para mostrar 0 quanto evoluiu a cobertura nos Ultimos anos ao longo das edi¢Bes do rol. Na &rea de fisioterapia, por
exemplo, em 2004, a cobertura abarcava procedimentos de reabilitacdo e reeducacdo. Naquele momento, néo ficavaclaro
se essa cobertura seria feita por médicos fisiatras ou por profissionais da area de fisioterapia. Em 2008 foram incluidos
no rol diversos procedimentos de reeducacéo e reabilitacdo fisioterapéutica, todos eles sem nenhum limite de sesses.
Ent&o, essa ideia se perpetuou. Até hoje varios procedimentos ndo tém nenhum limite de sessdo. Em 2014 foi incluida
também a consulta com o fisioterapeuta. Naquele momento era garantida uma consulta para cada novo CID apresentado
pelo paciente por ano. Em 2017, foi ampliado para duas consultas com fisioterapeuta por ano.

Dessa forma, chegamos a 2021 com cobertura bastante ampla para a &rea de fisioterapia. Nos temos duas consultas com
fisioterapeuta para cada CID apresentado pelo paciente por ano. Trata-se daquela consulta em que o profissional avalia
e determina qual sera a conduta adotada. E nés temos diversos procedimentos. Eu citel apenas trés. Ha procedimentos
de reeducacdo e reabilitagdo desses pacientes. Por exemplo: reeducacdo e reabilitagdo no retardo do desenvolvimento
psicomotor; reeducacéo e reabilitacdo neurol égica; reeducacdo e reabilitagdo neuro-miscul o-esguel ética, dentre outros,
todos em nlmero ilimitado.

Na area de psicol ogia e terapia ocupacional, da mesmaforma, a coberturafoi sendo ampliadaao longo dos anos. Em 2004
havia apenas um procedimento que se chamava psicoterapia breve de crise, garantida por 12 sessdes anuais. Em 2010 foi
incluido um procedimento de sesséo de psicoterapia. Mas esse procedimento ndo garantia cobertura para pacientes com
autismo. Naguele mesmo ano foi incluido o procedimento de consulta e sessao com psicologo ou terapeuta ocupacional,
gue previa a cobertura de 40 consultas ou sessdes com esses profissionais para 0 paciente autista. Desse modo, em 2021
houve um desmembramento desse procedimento e passou a ser assegurado o niimero de duas consultas com o psicélogo,
duas consultas com terapeuta ocupacional e 40 sessdes por ano com esses dois profissionais.

Contudo, em julho deste ano foi publicadauma alteragéo daRN 465, e as sessdes com o psicologo e terapeuta ocupacional
passaram a ser em ndmero ilimitado também. Ent&o, os pacientes com autismo tém cobertura ilimitada, com psicologia
e terapia ocupacional, desde julho deste ano. Da mesma forma, na fonoaudiologia, que é uma area bastante demandada
pel os pacientes autistas, foi sendo melhorada e incrementada a cobertura ao longo dos anos. Em 2008, a previséo era de
apenas sei's consultas ou sessdes por ano; em 2010, esse nimero foi ampliado para 24 consultas ou sessdes. Contudo, ndo
havia previsdo de pacientes autistas na cobertura, e esses pacientes continuavam tendo direito somente a sei's consultas ou
sessdes. Em 2014, o nimero de consultas ou sessdes foi ampliado para 48 por ano; em 2015, para 96 por ano. Em 2021,
como 0s outros procedimentos, ele foi desmembrado em um procedimento que garantia duas consultas mais 96 sesstes
por ano de contrato. Ocorre que, como nos demais casos, em julho de 2021, quando foi publicadaa RN n° 469, o nimero
de sessfes com fonoaudi 6logo para pacientes autistas também se tornou ilimitado.

Com a publicagdo da RN n° 469, tornou-se ilimitado o nimero de sessGes com psicélogo, terapeuta ocupacional,
fonoaudidlogo, e j& eram ilimitadas mesmo antes da RN n° 469 as consultas médicas e odontoldgicas e as sessdes de
fisioterapia. Portanto, a cobertura aos pacientes autistas nos Ultimos anos sofreu uma ampliacdo bastante consideravel na
salde suplementar.

E importante destacar também que um aspecto muito questionado A ANS é a cobertura de métodos, de técnicas especificas
de tratamento desses pacientes. E 0 posicionamento atual da ANS é que ela ndo descreve, ndo determina a técnica, o
meétodo ou a abordagem que vao ser utilizados com esses pacientes. A ANS entende que a prerrogativade tal escolhafica
acargo do profissional que ird atender o paciente. Entéo, cabe ao profissional credenciado da rede da operadora definir
por qual técnica ou método ele vai atender aquele paciente autista.
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Por esse motivo, a ANS ndo determina que sgja obrigatorio que as operadoras tenham profissionais em cada uma das
técnicas em sua rede prestadora. Na realidade, ela tem que ter profissionais aptos a atender o paciente autista, que vai
empregar atécnicade atendimento de acordo com a sua habilidade, com asuaformagéo. Contudo, haumatécnicabastante
guestionada, por exemplo, que éatécnicaABA. Se narede daoperadorahouver profissionaistreinados, habilitados afazer
o atendimento pelo método ABA, por exempl o, aoperadoraé obrigadaafornecer essacobertura. Portanto, aoperadorando
tem que ter profissionais treinados em todas as técnicas em suarede, mas, em tendo, ela, sim, € obrigada a dar cobertura
pelas técnicas especificas.

Jafinalizando aapresentacdo, quefoi bem curta, éimportante nds termos também em mente que o processo de atualizagdo
do rol é continuo e esté aberto. Qualquer pessoa pode solicitar ainclusdo ou alteragdo de um procedimento no rol. Esse
procedimento segue um rito normativo especifico que estd agui colocado, que é o da Resolugdo Normativa n° 470, de
2021, e daMedida Provisorian® 1.067, de 2021.

Portanto, as associ agdes de paci entes, as sociedades médicas, se entenderem que a cobertura ao paciente autista ainda ndo
esté suficiente, ainda ndo € o que se espera, podem protocolar pedidos na ANS, seguindo esse rito normativo, solicitando
ainclusdo de alguma coisa ou ateracdo daquilo que ja constano rol.

Apbs a submissdo, essa proposta vai passar primeiro por uma analise de elegibilidade para ver se ela cumpre todos os
requisitos; posteriormente, ela passard por uma andlise técnica; e vai entdo para uma fase de processo decisorio em que a
Diretoria Colegiada da Agénciavai definir seincorporaou ndo esse novo procedimento ao rol.

Entdo, éisso.

Eu gostaria de agradecer e fico adisposi¢do, ao final, para as perguntas, juntamente com a minha colega Marly.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Gostaria de agradecer ao Sr. Milton Dayrell Filho, que falou aqui em
nome da Agéncia Naciona de Salide Suplementar.

Passo a palavra a representante do Ministério da Salide, a Sra. Giselle Nunes, que é Vice-Coordenadora Geral de Salde
Mental, Alcool e outras Drogas daquele Ministério.

Sra. Giselle, a senhoratem o tempo de até 10 minutos, com flexibilidade de chegarmos a 15 minutos.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Deputada Erika Kokay, bom dia. Bom dia atodos os presentes.
Eu me chamo Giselle, trabalho no Ministério da Salide. Eu estou entrando nessa audiéncia de Ultima hora, e a nossa
Coordenacdo vai encaminhar um material sobre o assunto. Tudo bem?

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Tudo bem.

A SRA.GISELLE NUNESMENDESDE SOUZA - Entdo, V.Exa. podera passar apalavraparao proximo participante.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Esta étimo.

Obrigada, Giselle. Ficara em uma posi¢cdo o Ministério da Salde, pelo que entendo, mais de escuta e posterior
encaminhamento das questfes que forem abordadas aqui.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Perfeito.

Muito obrigada, Deputada.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Entdo, passo a palavraao Sr. Fernando Cotta, que é Diretor Presidente
do Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB.

O SR. FERNANDO COTTA - Bomdia.

Quero cumprimentar a todos e atodas aqui.

A Deputada Erika Kokay sempre teve uma deferéncia muito grande pelo MOAB. Se o MOAB conquistou, Deputada,
como V.Exa. colocou, deformareal essaluta, com essamiliténcia, variosdireitos, iniciativas deleis e apoio adeterminados
projetos deleis que viraram leis, umasituagdo real no cotidiano dessas pessoas, muito se deve a sua participacdo desde os
tempos em que trabalhava, de modo mais regional, na Camara L egislativa do Distrito Federal, como Deputada Distrital,
guando janos apoiava, apoiava a causa. Nos temos muita satisfagdo de poder dividir essa situago. Se essas vitdrias, esses
avancos ocorreram, V.Exa. tem também papel preponderante.

Quero cumprimentar aqui a Dra. Meigan, que € nossa parceira também de luta ha muitos anos, a Dra. Adriana Monteiro,
gue também ja esteve aqui no MOAB e é nossa parceira de longa data, nossa amiga. Muito prazer em té-las aqui.
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Quero cumprimentar também o Dr. Milton, que falou agora h& pouco, a Dra. Marly, da ANS, e aDra. Giselle. Acho que
jAcumprimentel todos.

Cumprimento ainda todos desta Comiss&o, onde nGs temos o prazer de mais uma vez estarmos.

O assunto hoje é um assunto dificil, € um assunto complicado, € um assunto muito vasto, tanto na area publica quanto na
area privada, conforme o requerimento que nos recebemos. Entéo, quero falar sobre a precariedade, de um modo geral,
do atendimento para essas pessoas.

Se eu for comegar com a &rea publica, podemos falar principal mente dainsuficiéncia no atendimento para essas pessoas.
No Brasil inteiro, nés temos algumas ilhas — e eu chamo de ilhas porque sdo lugares especificos e muito poucos —,
onde essas pessoas sao atendidas com respeito, vamos dizer assim, pel os érgaos publicos, pelas cidades brasileiras, pelos
Municipios. Ha, portanto, um ou outro lugar.

Nés estamos, por exemplo, na Capital do Pais, aqui em Brasilia, e 0 sistema publico daqui é pifio. As pessoas tém trés
ou quatro lugares para colocar 0 nome na lista de espera e, se forem chamadas, sdo atendidas em 6 meses, 1 ano. Tem
gente que nunca é chamada. Ent&o, é complicado.

Meu filho esthd com 24 anos, e ele ndo cabe mais... Mas nos o inscrevemos aqui no COMPP — Centro de Orientacéo
Meédico Psicopedagdgica, que faz um trabalho interessante, recebe pessoas autistas, normalmente uma vez por semana,
umaterapiainsuficiente, como eu disse, mas é o que tem. Meu filho foi inscrito quando ele eramenor de idade, porque |4
também s atende até a menoridade. No atende adultos. Depois que vocé viraadulto, € umaloucural Vocé ndo consegue
ser atendido mais em lugar algum.

"Ah, masale ndodiz..?" Diz! Noslutamospelalei, estaai. A Deputada Erika K okay lembrou muito bem, aDra. Adriana
participou véarias vezes, a Dra. Meigan também. Assim, as leis sdo maravilhosas, so belissimas. Como o Dr. Milton
acabou de falar — permita-me, Dr. Milton — na apresentagdo que ele fez. O rol € muito interessante, na questdo privada
também, mas s que essas pessoas ndo sdo atendidas.

E impressionante! As pessoas ndo conseguem atendimento. Meu filho nuncafoi chamado pelo COMPP. Ele esta com 24
anos hoje, nem cabe mais ser chamado porque € adulto, e adulto ndo tem lugar em Brasilia. Simplesmente € isso.

"Ah, mas o Governador atual, o Governador |banés, ndo falou? Ele n&o recebeu vocés do MOAB? N&o recebeu outros
grupos também, foi até gravado, dizendo que essas pessoas teriam o centro de referéncia aqui em Brasilia, ndo s para
0s autistas, mas também para as pessoas com deficiéncia de um modo geral?" Falou, disse isso na campanha. Fez? N&o!
Nem carteirinha nds temos, nem carteirinha dos autistas, que € uma coisa rel ativamente facil, expedir uma carteira, varios
Municipios tém no Brasil inteiro. Os Municipios ndo conseguem fazer sozinho, eles fazem convénio com as entidades e
possibilitam essas pessoas. E nem carteirinha nés temos aqui no Distrito Federal, que € uma coisa simples. Quer dizer,
€ muito complicado quando se fala nesse sentido.

Mas eu queria dizer dainsuficiéncia nesse sentido e, quando se é adulto, entdo, da praticamente inexisténcia. Como eu
disse, hano Brasil, sim, algumasilhas, al guns M unicipi os especificos, iniciativas normal mente das maezinhas que, através
das associacles, dos grupos, se relinem e conseguem de fato trazer isso para o cotidiano das pessoas. Mas, infelizmente,
s8o ilhas, que nés temos que estender.

Nés gritamos isso a quanto tempo, Deputada Erika K okay, nesses plenarios da Camara Federal e do Senado Federal ? Nés
gritamos isso hé quanto tempo?

Ja estivemos uma vez com o ex-Deputado Luiz Couto, nosso parceiro, como a senhora disse muitas vezes, o0 homem de
terno azul, que veste terno azul da questdo dos autistas. Uma vez, nds estavamos em audiéncia com o ex-Deputado Luiz
Couto, a Amanda estava conosco — e olhe que a Amanda tinha entrado um tempo depois — e ela disse de forma muito
clara: "Puxa, mas todo ano n6és chamamos a atencéo tantas vezes, mas é sempre a mesma histéria”. E o Deputado, para
ndo deixé-la desanimada, até comentou — a senhora estava nessa audiéncia, Deputada Erika? — o seguinte: "Sim, mas
nds vamos tentando e vamos ganhando”. E é desse jeito mesmo, como o Dr. Milton colocou. Nés vamos ganhando um
pouquinho aqui, a ANS traz algumas coisas, consegue trazer algumas novidades, mas, na pratica, € muito diferente, é
muito complicado isso.

Eu estou falando dessa falta de alcance dessas terapias especiaizadas. E isso ndo acontece sO na rede publica. Na rede
privada também nds temos essa dificuldade imensa de encontrar um profissional qualificado no plano de salde. Por
exemplo, eu sou inspetor da Policia Rodoviaria Federal de carreira, sou voluntario do MOAB e tenho essa dificuldade
imensa. E outros pais me falam o seguinte: "Vocé o pde no plano tal que tem tal profissional". E veja bem, ha que se
fazer uma diferenciac@o. Aqueles planos que investem num profissional qualificado tém, simplesmente, um psiquiatra,
um neurol ogista que ndo entende nada de autismo. E isso acontece muito.
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Para entender mesmo de autismo, o sujeito tem que fazer cursos, tem que gastar, tem que ir atras de cursos. Ele faz
cursos forado Brasil muitas vezes. De umaformaem geral, ele tem que gastar muito. Entdo, € preciso de alguma forma,
juridicamente — e n&o sou advogado, minha formag&o € outra, sou da &rea de seguranca publica, meio ambiente e
direitos humanos —, tentar separar isso, estudar uma forma de valorizar agueles que conseguem contratar profissionais
especializados, porqueisso € caro mesmo. E se é caro para os planos de salide, imaginem paraos pais, paraas maezinhas...
Entdo, nds temos essa dificuldade imensa nos planos de salide.

O problema é que o profissional muitas vezes desconhece essas questdes. O plano quer empurrar para VOcé esse
profissional que desconhece essa questao, que nado sabe lidar com isso. Nés falamos sobre ABA, e ele nem fez um curso.
Outros falam o seguinte: "Olhe, estou vendo autismo agora". S&o sinceros, inclusive. E nés falamos: "Puxa vida! Eu
preciso que o plano mande outra pessoa, mande um profissional qualificado”. O que adiantater um profissional que ndo
é qualificado? E complicado, muito complicado isso.

Eu gosto muito de dizer, Deputada, que infelizmente, ha muitos anos, essas questdes vao para judicializacdo. Estdo ai a
Dra. Meigan e a Dra. Adriana, que sdo da &rea do direito e sabem muito bem disso. Essa questdo termina caindo na méo
dos advogados, quando os pais podem pagar, ou das Defensorias Publicas, quando os pais ndo podem pagar, e quando tém
acesso e vao atras, porque € umalutaingléria, € umalutagrande, para poder fazer com que aquele plano de salide of ereca
avocé um profissional adequado ou, entdo, aquilo que ja estd muitas vezes no rol da ANS que o plano ndo cumpre.

Outra coisa: eu achei muito bonito esse rol da ANS. E verdade mesmo essa questdo da evolug&o histérica dos direitos
dos autistas, muito bem colocada aqui pela ANS. Mas isso esta muito no papel: na realidade, ndo € muito assim, nao.
Na realidade, vocé faz uma reclamacéo, isso tudo demora, € 0 menino esté gritando em casa sem dormir, se mordendo,
arrancando parte do corpo, fazendo coisas absurdas, jogando cocd na casa inteira. Enfim, estd havendo uma série de
problema. E vocé esta esperando. "Cadé, gente? Tem um tempo.” "Nao, espera ai! Tudo tem seu prazo, sdo 20 dias, e
costumam responder nos Ultimos 2 dias." As coisas s8o muito assim. E vocé fica nessa loucura— nessa loucura.

Haalto indice de suicidio entre esse pessoal, independentemente da classe, porque ndo se consegue atendimento médico.
Outro dia vi uma mae na Internet reclamando de coisas absurdas. A filha estava gritando, sem conseguir dormir, e ela
perguntando: "Cadé vocés? Eu queria saber se fosse filha do Presidente da Republica, se fosse filha de um Ministro, se
ela estava desse jeito." Infelizmente, esta é arealidade brasileira: inexisténcia e dificuldade.

Eu falel com vocés, eu sou de carreira, eu sou uma pessoa de classe média, eu corto uma coisa aqui e outra ali, consigo
o atendimento, tenho uma dificuldade imensa; imaginem quem ndo tem condi¢des, que é a maioria? Entdo, € muito
complicado.

Aqui em Brasiliamesmo, por exemplo, o CEAL, um centro que atende pessoas com deficiéncia auditiva, passou a atender
também, por forca dalel, pessoas autistas — menores de idade, claro, maiores ninguém atende, mas pelo menos passou
a atender —, e agora esta com falta de repasse de recurso. Ha quanto tempo, Deputada Erika, nés reclamamos da falta
de recurso? Sempre. Entra e sai gente do Governo, e ha falta de repasse de recurso, recebem do Governo Federal e ndo
repassam. E impressionante a questdo do CEAL agui em Brasilia.

Eu queriaver, Deputada, se V.Exa. concordar, a possibilidade de esta Comissao enviar um oficio ao Governo do Distrito
Federal solicitando que seja regularizada a questo do CEAL, para que essas pessoas surdas, com deficiéncia auditiva e
autistas possam ser atendidas com dignidade, com o respeito que merecem.

Para se ter uma ideia de como no Brasil toda essa questdo é complicada, eu recebi ha pouco tempo de uma mae uma
questdo. A Cibele é uma autista de Aguas Vermelhas, adulta — o autismo dela é severo —, e precisa de uma série de
atendimentos. Laelateve ainfelicidade de a Secretaria Municipal de Salde ser esposa do Prefeito. Entéo, querem gastar
o minimo possivel. E aquela velha historia, € o tal do dinheiro. Querem gastar o minimo possivel. O caso é urgente, a
necessidade € urgente. E o sistema, que 1& é publico, néo oferece a ela condi¢do nenhuma e ndo a pde numa ambulancia
para os Municipios vizinhos poderem oferecer o atendimento. Vejam bem como € que sdo essas situagdes no Brasil.

A Ultima noticia que eu recebi — ndo falo diretamente com ela— € que estavam ameagando a mée se ela reclamasse
para algum lugar... Reclamou para o MOAB, por exemplo, e nés passamos isso para a Secretaria Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia e parao Ministério Publico, afim de que investiguem essa situacdo. E ela disse que passou a
ser ameagada: se ndo retirasse isso e dissesse que afilha estava sendo muito bem atendida, ia deixar de receber o apoio
das entidades. E esta recebendo esse apoio do MOAB em colocar essa questao.

Vegam bem! Que coisal Em vez de providenciarem o atendimento, eles extorquem a pessoa. E uma questdo absurda. E
impressionante. Torna-se uma questdo de justica. E complicado.
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Eu queria falar também rapidamente sobre outra questdo muito interessante na &rea de salde, que o Parlamento, com
uma série de dificuldades, tenta resolver, que € a cannabis para uso terapéutico, para uso medicinal. 1sso é da maior
importancia, Deputada Erika.

Eu sei que a senhora apoia também essa questéo, porque nés estamos falando de melhoria significativa da qualidade de
vidade autistas. Ha varios casos no mundo inteiro, inclusive no Brasil, onde infelizmente sé de formajudicial, recorrendo
a Justica se consegue. Quem termina decidindo é o juiz, porque vai para a Justica, infelizmente os planos de salde ndo
conseguem resolver. E o juiz determina que o plano tal tem que fornecer cannabis para Fulano, que o Municipio tal tem
gue fornecer cannabis para o tratamento do Sicrano.

Nés temos que estudar formas de acabar com iss0. Quanto tempo essa pessoa, essa mae vai levar para conseguir isso no
Judici&rio? E o gasto que terdo? E aguel es que ndo tém como fazer isso, gente? As Defensorias Publicas estéo abarrotadas
e ndo conseguem atender. E muito complicado isso.

Ha uma coisamuito maior, pelaqual néslutamos hd muito tempo, que sdo os Centros de Referéncia. Finalmente o projeto
delei quetratados Centros de Referéncia passou no Senado, Deputada Erika. Vamosver seele agora... Sendo for assim...
Tem isso, se ndo for na base, comegando no Legislativo — nesse sentido a Camara e o Senado tém um papel histérico
conosco — a criacdo de uma lel para algo que parece tdo ébvio... Eles precisam de um local para atendimento, mas €
preciso uma lei, sendo fazem de conta que ndo existe, porque custa dinheiro. E eles ndo sdo prioridade. Nos temos que
mudar muito essa historia.

O projeto passou pelo Senado agora, foi paraa Camara, e vai comegar a ser votado nas Comissies. Eu pedi também apoio,
Deputada, nessa questdo dos Centros de Referéncia, desse projeto de lei, para vermos se, conseguindo criar alei... Ha
muitas dificul dades aqui. Essas pessoas pagam impostos, merecem respeito, possuem direitos, mas esses direitos, embora
sgjam cristalinos nasleis, nos decretos, nas portarias, nas recomendagfes, nas normas gerais, naverdade amaioria € sd no
papel, ndo conseguimostirar isso narealidade. Sefizer, vai paraojuiz, eojuiz decide, abarrotando o Judiciério. Passapela
Defensoria, passa pelo advogado, para quem pode pagar, e termina com o juiz mandando cumprir. Ai ndo tem conversa,
vai recorrer, mas uma hora tem que cumprir. E essaloucura.

Tinhamos que tentar pedir, ndo sei sea ANS ou ao Ministério da Salide. Parece-me que a Dra. Giselle esta nos ouvindo...
Quem sabe? Essa demanda reprimida deve-se a falta de fiscalizagdo: por que ndo esta funcionando? Ha lei, ha norma
que obriga? O que esta faltando? Se falta recurso, por que ndo se alocou recurso? Determinado recurso na satide néo é
obrigatério? Entdo, por que ndo alocou? Por que ndo foi atras? Por que ndo buscou parceria? Ha uma série de situactes
gue precisam ser estudadas, Dr. Milton, Dra. Marly, principalmente, que estdo na administracdo publica. Eu j& fui
administrador publico aqui no Distrito Federal. Existe uma demanda enorme reprimida. Quem sabe se fizéssemos uma
recomendacdo ao Ministério da Salide, Dra. Giselle, umarecomendagdo aesses M unicipios paraque pelo menos cumpram
alei. Essa é arecomendagdo. Vamos tentar atender essas pessoas, digam o que esté faltando pelo menos, mas ndo vamos
deixar essa demanda reprimida, porque as pessoas estéo morrendo. As pessoas estdo morrendo sem atendimento. Entéo
eu acho que se poderia pensar nessa recomendacao.

Eu acho que jafalel muito. Devo ter estourado meu tempo, ja que falo demais mesmo. Mas eu gostaria so de deixar um
recadinho para as mées. Eu gosto sempre de falar, e elas nos escutam agora ou, se esta reunido ficar gravada, muitas
vezesfica, elas vao nos escutar depois; ndo desistam dos seus filhos, mées — nado desistam! Ha essa dificuldade imensa,
ha essas situagdes que sdo realmente absurdas no Pais, porque, primeiro, cria-se a lei, depoais, tira-se essa lei do papel,
muitas vezes utilizando o Judiciério. Mas eu quero dizer isto: ndo desistam dos seus filhos, sendo publico ou privado o
sistema que voceé tilize...

Vimos o que o Dr. Milton falou sobre a questdo histérica, foi lindo, mas sabemos que na realidade ndo esta funcionando
muito daquilo, que nos temos que encontrar mecanismos parafazer isso funcionar, antes de precisar recorrer ao Judiciério
todas as vezes. O Judiciério e as Defensorias estdo abarrotados com essas questdes.

Ent&o, maezinha, vocé nasuacidade, no seu Municipio, ndo desista. Procure o Prefeito, procure o Secretario de Salide, uma
associagdo loca quelhe possadar apoio nesse sentido. Procure aquele Parlamentar, aquele V ereador em quem vocé votou.
Se vocé quiser, por exemplo, ha a Comissao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia aqui na Camara, ha Deputados,
como a Deputada Erika Kokay, que sdo solidarios. N6s precisamos de pessoas solidarias neste mundo, neste Pais mais
ainda. N6s precisamos de pessoas que fagam valer os seus direitos. Procure essas pessoas, esses canais de atendimento.
Hoje a Internet facilita muito isso. Procure, denuncie e mostre que o seu filho precisa de atendimento. Se vocé néo fizer
isso, ninguém vai fazer pelo seu filho, maezinha. Vocé é a grande mudanca de vida para o seu filho.

Descul pem-se por me alongar muito, mas precisava realmente dar esse recado.
Muito obrigado, Deputada Erika, por ter convidado o Movimento Orgulho Autista Brasil para falar essas verdades.
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A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Muito obrigada, Fernando Cotta. Sua fala pontua a lentiddo com que
o direito é executado e aborda, me parece, algo absolutamente relevante. O or¢amento e a disponibilidade financeiratém
gue estar submetidos ao direito e ndo o contrario. N&o se pode, em virtude de auséncia de previsdo orcamentaria ou de
recursos, argumentar que o direito ndo pode ser exercido. Portanto, temos avangado nalegislagéo, masisso ndo sereproduz
deforma concretano direito assegurado. O direito que esta previsto nalegislagdo ndo se concretiza, porque ele precisa ser
prioridade assegurada pelo Executivo. Aqui nés vamos pontuar que, na discussao dos Centros de Referéncias, acho que é
importante vocé ter equi pamentos publicos que possam assegurar a atencdo e assegurar que nés tenhamos o atendimento
as pessoas que tém transtorno de espectro autista.

Aqui, comrelacdo ao CEAL, eu vou sugerir aesta Comissdo que faga um oficio aser encaminhado ao Governo do Distrito
Federal, para que sgjam repassados 0s recursos necessarios. NGs conhecemos o CEAL, referéncia de atendimentos muito
relevantes para a populacdo do Distrito Federal. Eu vou também sugerir a Comissao ndo apenas o oficio, mas também
que faga uma diligéncia ao CEAL, para que nds possamos escutar ali os profissionais e os gestores daguele centro que
€ tdo relevante para o proprio Pais.

Portanto, nés obviamente teremos toda a priorizagéo dos centros de referéncias, pela importancia que carregam. NGs
vamos solicitar que haja ndo apenas um oficio ao Distrito Federal, mas também uma diligéncia ao CEAL, e eu penso
gue nés podemos também fazer um projeto de indicagdo, mas aqui fica a recomendacdo para as institui¢des que estdo
aqui e tém amplitude nacional, para que Estados e Municipios exercam e efetivem as politicas. S8o as sugestdes que nos
escutamos do Fernando Cotta e agradecemos por elas.

Tem a palavra Meigan Sack Rodrigues, que é especialista em direito de pessoas autistas, para que também possa fazer
as suas consideragoes.

A SRA. MEIGAN SACK RODRIGUES - Eu queria muito agradecer pelo convite a Deputada Erika Kokay,
principalmente, para eu estar aqui. Eu queria parabenizar o Sr. Milton pelafala e por haver trazido alguns esclarecimentos
sobre o posicionamento da ANS.

E muito dificil falar depois do Fernando, porque ele jaesclareceu muito. E um grande amigo e exemplo parands nabatalha
gue temos todos os dias. Eu vou tentar pontuar algumas coisas dafaladele.

Val ser um prazer ouvir a Dra. Adriana, que eu ndo conhego, mas também ja ouvi vérias referéncias arespeito, e é muito
bom também falar para a Dra. Giselle, que esta aqui, porque é sempre muito positivo ter contato com o Ministério da
Salde, que esta aqui nos ouvindo neste momento tao importante.

Eu vou me descrever um pouco. Sou ruiva, branca, uma mulher de 43 anos, advogada e mae. Eu estou na luta pelos
direitos das pessoas e escuto muito, muito mesmo, pais aflitos que chegam agqui me pedindo ajuda de todas as ordens,
principalmente para lutar pelos direitos dos filhos deles, que precisam de algo que € muito, muito basico, que é a salide.
E isso acontece todos os dias. Eu luto por isso todos os dias mesmo, porque todos os dias eu entro com agdes buscando
0 mais basico davida, que € o tratamento para um filho.

Uma das coisas que me chamamuito a aten¢do € que sdo filhos de todas asidades. Eu tenho aqui pacientes que tém desde
2 aninhos até 20 e tantos aninhos. Ent&o, todo mundo precisa realmente de salide: € medicamento, é tratamento, é terapia.

O Sr. Milton trouxe uma coisa bem interessante: hoje realmente é uma batalha— entre aspas — "vencida'. N6s tivemos
uma evolucéo, e hoje temos a Resolucdo Normativa n® 469, que realmente nos da ilimitado atendimento para muitas das
nossas terapias que hoje sdo importantes para os autistas. Ter acesso a terapia com psicélogo, com fonoaudiélogo, com
TO, de forma ilimitada, € muito bom e no papel isso é 6timo mesmo. Porém, lembro que isso foi uma batalha de anos
na Justic¢a, inclusive porque, durante muitos anos, foi uma batalha s6 garantida por liminar, com sentenca determinando
esses direitos, e por qué? Porque o tratamento terapéutico para essas pessoas, ja que € um desenvolvimento neurol égico,
portanto vital, ndo podeter limitacdo. Nao da parasimplesmente dizer: " Olha vocé tem 40 sessdes’. | sso acabaem 2 meses,
€ essas criangas, esses individuos — porque muitos sdo adultos —, como eu disse, precisam de tratamento toda semana.
N&o € sO por uma semana. Como disse 0 Fernando muito bem, tratamento uma vez por semana é pifio para pessoas que
precisam de desenvolvimento neurol égico todo dia.

Ouvir isso de um pai € desesperador, e vocé acaba ficando tao desesperado que chega paraum juiz e chegapara o auxiliar
de juiz querendo quase sacudi-los: "Olha, pelo amor de Deus, é disso que nds precisamos’. Essas pessoas precisam, e
noés lutamos por isso todo dia.

Infelizmente, sO para trazer essa noticia para os senhores, essa resolucéo ja foi posta, ja esta no papel e ja deveria estar
implementada, mas hoje mesmo eu tenho que estar lutando por ela parafazé-lavaler, porque plano de salide ndo cumpre,
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mesmo com ela javigendo. E ndo é so o plano de salide, eu luto na Justica fazendo contrarrazfes, discutindo, dizendo:
"Olha, ja esta valendo, viu?" Mesmo assim nado estao botando em prética.

Entdo, ndo € umaluta sd dasleis, tdo bonitas. N6s precisamos lutar todo dia, porque mesmo assim eles ndo implementam.
E o que nds viemos buscar aqui? Nés viemos buscar que o plano de salide of ereca o tratamento qualificado que ele vendevu,
diga-se de passagem. Elejavendeu isso. Elejacolocou |& "Olha eu dou tratamento integral, total, eu dou cobertura total
paraisso”. SO que dar coberturatotal paraisso étotal, gente, ndo tem como vocé dizer: "Total até alinha D, até a pagina
dois'. Total étotal, e € isso que nds estamos buscando.

Na medicina é a mesma coisa: 0 médico se forma e é um clinico geral. Para se tornar um cardiologista, um oncologista,
ele faz uma especializagdo, e é 0 que nds estamos buscando para o autista. Ninguém abre um coragdo e faz uma
cirurgia cardiaca com clinico geral. Ent8o, por que raios um autista precisa ser tratado com um clinico geral? Nas suas
especialidades, ele precisa de tratamento, eisso € muito basico, porque um paciente autista tem real mente especificagdes.
O profissional precisa conhecer do método, conhecer do paciente, ele precisa ef etivamente conhecer do manejo, tanto do
transtorno quanto do paciente. O paciente muitas vezes tem comorbidades graves, e 0 médico precisa saber disso. Esse
paciente precisa evoluir. O médico precisa aplicar escalas, testes, uma infinidade de coisas. Entdo, €le precisa saber disso
para o manejo daguel e paciente, sendo ele ndo evolui. Nao evoluir o paciente €, ssm, embotar o préprio tratamento, € muito
prejudicial. E ndo saber o manejo do paciente é mais prejudicia ainda.

SO para vocés terem umaideia eu tive uma paciente agui que passou por 17 profissionais diferentes em 2 anos; a cada
2 meses, €la trocava de profissional. Para um paciente que € tipico, que ndo tem problemas, € como se vocé contasse,
revivesse e revitimizasse, a cada 2 meses, 0 seu trauma. Imaginem isso para um paciente que tem autismo, que tem
problemas de vinculo. Ent8o, isso € tdo desconhecedor do paciente como do transtorno.

Isso é 0 que precisamos trazer para o conhecimento geral, porque o juiz, muitas vezes, ndo conhece isso, a sociedade
ndo conhece, e o plano de sallde, que deveria conhecer, porque € objeto do trabalho dele, finge ndo conhecer, pelo que
eu vejo. Fingir ndo conhecer faz isso, traz a piora, agrava. NGs precisamos botar os pingos nos is, porque € disso que
nos estamos falando.

Eu lido com essas pessoas todos os dias, eu lido com pais desesperados todos os dias. Eu brigo na porta da Justica todos
os dias. 1sso é um problema gravissimo. As vezes, eu me sinto sozinha |4, sem ajuda de ninguém, desesperada. Por qué?
Porque eu ainda vejo juizes negando liminar para pais, que ndo ganham tratamento para seus filhos.

Eu vejo plano de salde oferecendo uma rede credenciada que hoje em dia da sess@o de 20 minutos, porgue resolveu
transformar uma sessdo de 1 hora em 2 ou 3 sessfes, para poder render um pouquinho mais. 1sso ndo € tratamento,
gente! 1sso ndo € tratamento. Desse modo, a crianga, o individuo fica mais tempo dentro do carro no transito do que
efetivamente naterapia. Isso € grave! 1sso é muito grave, porque a crianga criaumaaversdo aterapia, e aaversdo aterapia
€ embotamento, é ndo tratar. E h& pais mais desesperados ainda, porque, se a crianca ndo trata, adivinha o que acontece?
Isso ndo é salde!

Agoranos estamos falando com a Dra. Giselle e o Ministério da Salide. 1sso ndo é salide. Quem fiscaliza? O Sr. Milton, a
ANS. Precisamos falar com eles também, com quem esta fiscalizando aqui. O Sr. Milton falou daLei n°9.961, de 2000,
falou brilhantemente do art. 4°, inciso |11, mas lembro que o inciso XXXV esta defendendo o direito do consumidor
também. E nos estamos ai para isso, precisamos nos lembrar disso, estamos na defesa disso. Precisamos dar tratamento
qualificado a essas pessoas, tratamento especializado, de acordo com aquilo quefoi prescrito, respeitando o que o médico
prescreveu.

Se 0 meédico esta ai avaliando o seu paciente, de forma coerente, correta, prescrevendo um tratamento qualificado,
especializado, com método, com nimero de sessdes, com tamanho de uma sesséo especifica para que aquela meta
terapéutica sgja atingida, € muito importante que isso sgja seguido. Sendo, nds vamos ndo sO prejudicar o paciente como
podemos inclusive causar outros riscos, e — Nossa Senhoral — ndo quero nem falar sobre isso.

E muito importante que acionemos isso. E importante que tenhamos voz. E € importante que também digamos que temos
um bom tribunal, principalmente aqui no DF, o Tribunal de Justicado Distrito Federal. Ele €muito bom mesmo. E ai temos
gue dar a mao a palmatdria, temos que realmente dar nomes também. O nosso tribunal € muito bom. Temos liminares
répidas, temos posicionamentos bons, e o processo é rapido. Ha Estados onde fica 2 anos, 3 anos, 4 anos um processo
desses rolando, e no nosso ndo é assim. O Tribunal de Justica do Distrito Federal, da nossa capital, € muito bom, mas,
infelizmente, como disse o Fernando Cotta, essa ndo é a realidade do nosso Pais. N&o €. Essa ndo é arealidade do Pais
todo e ndo é arealidade da area publica. Na area publica nds estamos longe disso, porque a pessoa que ndo tem condigdes
deter um plano de salide sofre, e sofre com muito, muito gosto. A rede piblica é precariade um todo, e as decisbes naarea
publica sdo bem diferentes daquel as da area privada. Realmente, o cobertor € muito curto, e ai tudo fica bem mais dificil.
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E n6s precisamos equalizar isso. E muito, muito complicado, porque a pessoa que j& esta numa debilidade financeira nfo
pode ainda ter mais uma debilidade da salide nesse grau e nesse nivel.

Eu estou s6 complementando a fala do Fernando, que foi étima. Esses sdo alguns dos pontos mais graves que eu venho
enfrentando.

Infelizmente, eu sei que o plano de salide faz uma questdo toda de mutualismo, mas precisamos lembrar também que
existem 700 mil planos de salide hoje, com empresas em todo o Brasil. Nao séo s6 10 ou 12 grandes, sdo 700 mil empresas.
Ent&o, € um empreendimento bem lucrativo. No Ultimo ano, eles lucraram como nunca. Eles ndo abrem as suas planilhas
para nés. Portanto, ndo sabemos sobre seus valores reais de ganho nem de débitos.

Esse solidarismo € preciso, € importante, e nds devemos, sim, fiscalizar — a ANS est4 ai para isso. Devemos, sim,
fiscalizar. Nao devemos fugir da visdo de que o consumidor ainda é a parte mais vulneravel, e, no nosso caso aqui, 0
autista ainda é hipervulneravel. Entéo, nos temos esse dever de cuidado ainda mais com quem € autista, que deve ser
sempre mais bem cuidado.

Os direitos estdo ai paraisso, e estamos aqui para defendé-los. Precisamos, sim, nunca perder esses direitos de vista.

Eu agradeco muito. N&o vou me prolongar e estou adisposi¢cao. Se precisarem esclarecer qualquer outradividae qual quer
outro posicionamento sobre o Judiciario, estou aqui.

Obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Muito bem, Meigan. Eu quero registrar que a sua intervencéo foi
fundamental paraque nés pudéssemos estar aqui fazendo estadiscussdo no diade hoje, com esserecorte nasredes publicas,
esse recorte naatencdo asalide, porque nés sabemos que é preciso que as politi cas de salide dial oguem com outras politicas
publicas inclusive, que é a necessidade de um conjunto de politicas publicas. E, nesta audiéncia, fazemos um recorte
na salde, ndo apenas na salde publica, como na salde privada também, aqui pontuando toda a dificuldade que se tem
para que possamos ter um atendimento que possibilite que nds tenhamos as pessoas com transtorno do espectro autista
contempladas com o que alei japrevé.

Eu vou passar a palavra para a nossa Ultima palestrante, a Adriana Monteiro da Silva, que aqui representa a Associacéo
Brasileira para Ac¢do por Direitos das Pessoas Autistas — ABRACA. Em seguida, vou ler as perguntas, as questdes, 0s
comentarios que chegam através do e-Democracia, para que vocés possam fazer 0s seus comentarios depois.

Tem a palavra a Adriana Monteiro da Silva, representante da Associacdo Brasileira para Ac&o por Direitos das Pessoas
Adtistas.
A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Bom diaatodos.

Cumprimento a Deputada e agradeGo pelo convite para estar aqui. E a primeira audiéncia de que eu participo depois da
pandemia — pode-se falar "depois da pandemia?' — ou depois desse sufoco em que houve tantas mortes, 0 que ainda
estamos vivenciando. Depois davacinacdo, digamos assim. Entdo, estou grata por este momento, por estarmos todos aqui.

Agradeco também as falas do Fernando, que me contemplaram muito, e da Dra. Meigan — é um prazer conhecé-la,
doutora.

Agradeco a exposi¢do do Dr. Milton e gostaria de ter acesso ao material depois — o Fernando pediu em mensagem
privada. Se vocés puderem compartilhar conosco, sera muito importante.

E um prazer também estar aqui com aMarly e com todos (falha na transmiss3o).
Entdo, agradeco a todos por estarmos aqui hoje reunidos.

Ficadificil falar depois do Cottae daMeigan, quejatrouxeram, eu acho, a maioriadas minhas angUstias e do que eu tinha
colocado no papel parafaar, mas ha uma questdo, que € o motivo pelo qual vim hoje aqui.

Esse espago que eu ocupo agoraé o daABRACA, umaassociagdo composta por pessoas autistas. Entéo, geralmente quem
falanestes lugares sdo elas, as pessoas (falha na transmisséo).

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Adriana, h4 uma instabilidade na sua Internet, e ndo estamos
conseguindo escutéla. Pedi que congelem o seu tempo. Talvez vocé deva sair e entrar novamente. Talvez sgja bom que
vocé desligue o video, para ver se facilita a conex&o. (Pausa.)

A Adrianaestasaindo dasalavirtual. Vamosver seelaconsegue voltar, paraque nés possamos dar continuidade asuafala.

Ent&o, temos a no¢do de que houve avancos — e aqui ja foi falado sobre isto — do ponto de vista formal, mas ha uma
disténcia muito grande entre os avancos formais e a realidade.
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A Lei n°12.764, de 2012, assegura uma politica para as pessoas com Transtorno do Espectro Autista, asseguraumaserie
de politicas publicas e direitos sociais, mas € preciso que haja inclusio no Orcamento. E preciso incluir no Orgamento,
€ preciso incluir entre as prioridades do Executivo, porgue nés vemos uma dificuldade muito grande. Primeiro, é preciso
o diagndstico mais precoce possivel. Segundo, é preciso um atendimento multidisciplinar, um didlogo entre a salide e
outras politicas publicas, como a da educago e a da assisténcia. E preciso, fundamentalmente, a construcéo de projetos
terapéuticos com afamilia. E muito importante que haja construcao, envolvimento, inclusio das familias. Como a atuagio
do Poder Executivo ndo é efetiva, ocorre, como foi dito pelaMeigan e pelo Fernando, uma sobrecargado Poder Judiciério,
devido & busca pelo direito assegurado formalmente para a vida das pessoas com Transtorno do Espectro Autista.

Ha um recorte, que foi destacado pelo Cotta — e eu penso que € real —, para criangas e adolescentes que se tornam
pessoas adultas, a partir dos 18 anos de idade, quando ha uma escassez mais profunda de politicas. Eu ndo falo apenas
de determinados atendimentos, mas também da propria educacdo. Ha um recorte. As pessoas tém receio quanto ao
desenvolvimento dos seus meninos e meninas porque haum recorte, umaescassez maior de politicas voltadas paraaquel es
com 18 anos de idade ou mais.

E preciso que pontuemos todos esses aspectos para superar todos os desafios. Cito a questdio das medicagdes, além
do diagnostico precoce e do atendimento multidisciplinar e do tratamento medicamentoso. Muitas vezes ndo ha
disponibilidade para que ele sgja efetivado. Nés precisamos elaborar e aprofundar as informacfes necessarias para a
construcdo do projeto terapéutico que esta posto.

Ent8o, sdo esses os desafios que estdo postos, que nds estamos vendo nesta audiéncia que precisamos fazer com que
avancem. E preciso, penso eu, que tenhamos posicionamentos e que eles sgjam encaminhados para diversos 6rgaos
publicos, bem como as sugestdes que ja foram postas, tanto no que diz respeito ao CEAL quanto no que diz respeito as
recomendactes para 0 conjunto dos Estados e Municipios.

Penso que Adriana voltou.
A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Obrigada.
A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Pronto. Agora a escutamos com perfei¢ao.

A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Obrigada.
Desculpem-me. Caiu a conex&o com a Internet em casa.

Como eu estava falando, estou representando a ABRACA. A sua Diretoria é composta basicamente por pessoas auti stas.
Geralmente, sdo elas que falam, mas hoje eu pedi um lugarzinho para trazer uma questdo que vem me preocupando.

Acho que aMeigan deve estar com amesma angustia com aqual estou, no que se refere ao Recurso Especial — RESP n°
1.733.013, do Estado do Parana, que esta hoje namao do Ministro Luis Felipe Saloméo, do Superior Tribunal de Justica.
A Ministra Fatima Nancy pediu vista desse processo.

Esse processo, Deputada, interessa a todos os brasileiros que acessam a salide suplementar, porque, como disse o Milton,
o representante da ANS, o rol da ANS foi durante muito tempo considerado um rol exemplificativo. A partir de uma
decisdo, alltima, do Ministro Salomao, a42 Turmado STJ passou aconsiderar esse rol como um rol taxativo. No Distrito
Federal, como a Dra. Meigan colocou, nés temos um tribunal muito solidario e generoso com os pacientes, com aqueles
gue estdo em anglstia e sofrimento, mas ndo é arealidade da maioria dos nossos Estados.

Ent&o, vejam bem: como o Fernando e a Meigan colocaram, as pessoas sequer acessam os tratamentos. Quando elas véo
parao Judicidrio natentativa de ter o respaldo do Judiciério paraacessar o tratamento, aindalevam umanova negativa do
Judiciario, que as coloca numa situagao dificil. Eu tenho visto pareceres do Ministério Pablico que me arrepiam. O que
esperamos que o Ministério Publico sgja? O guardido dalei, que ele sgja aguele que olha pela pessoa com deficiéncia,
pela crianca, pela pessoa idosa, e as vezes vejo pareceres de Ministério Publico em Estados da Federagéo onde atuo em
gue se nega o direito ao tratamento. 1sso tem-me constrangido. Num processo em gue eu atuava, que ndo tem aver com
autismo, mas tem a ver com cancer, em Sao Paulo, recebi resposta negativa para um tratamento que nédo esta no rol da
ANS e que é talvez a tltima chance de sobrevida da pessoa.

Ent&o, quando falamos na nossa audiéncia sobre autismo e quando tratamos da questdo da salide da pessoa autista, nés néo
podemos nunca esquecer que essas pessoas estdo dentro de uma comunidade maior, que € a das pessoas com deficiéncia,
e gue dentro dessa comunidade ha pessoas com sindromes raras também. Saindo um pouco dessa comunidade, ha pessoas
com demandas absurdas ai fora, como o tratamento do cancer, e de repente vem uma decisdo de um Ministro do STJ que
traz ataxatividade para um rol, que ndo era assim considerado, e coloca pessoas do Paisinteiro a mercé de um sorteio. Se
0 processo cai na32 Turmado STJ, € aprovado. Se cai na42 Turma, € negado. Agora estamos diante de um imbréglio com

11/18



Reunido de: 22/11/2021 Notas Taquigréficas - Comissdes CAMARA DOS DEPUTADOS

esse RESP, que virou embargo de divergéncia. Essa questéo precisa ser resolvida. NOs estamos tentando fazer com que
0 STJ nos escute em audiéncia publica, com que o STJ escute a sociedade, com que ele ouga por que esse rol nao pode
ser taxativo nem ter uma taxatividade mitigada, como eles est@o querendo colocar, porque para as pessoas que procuram
a Justica, precisando de salide, talvez 2 ou 3 dias as levem & morte. E disso que nds estamos falando. Quando falamos
desse rol exemplificativo para o autismo, estamos falando daquela tinica condi ¢8o, daquela Gnica esperanga que a pessoa
tem de no futuro ter uma vida adulta saudavel, de no futuro gerar PIB. O Estado ndo quer que se gere PIB? O Estado
quer que se gere PIB, o capital, mas ele ndo quer trabahar o individuo, para que esse individuo no futuro possa gerar
capital. A salde afeta tudo nas pessoas, a salde afeta a educagéo, afeta a futura empregabilidade. O Brasil néo investe
em prevencdo, o Brasil ndo investe em prevencdo de nada.

Eu vejo isso inclusive nos planos de salide. Desculpem-me a expressdo, mas isso chega a ser burrice, porque, se essa
pessoa ndo tiver o atendimento que deveria ter nainfancia, aguele atendimento multidisciplinar correto, elavai gerar no
futuro demanda para os planos de salide, sim. Daqui a pouco €ela precisara de internagéo/diaou de internacdo num hospital
psiquiétrico. Quem vai bancar isso? O plano de salide. As pessoas podem precisar também de home care, como € o caso
da minha filha hoje. Minha filha estd em home care, esta em tratamento em casa. Tenho dois filhos autistas: elatem 21
anos de idade, e o outro tem 17 anos de idade.

Eu acho que nés precisamos sobretudo de um olhar generoso e solidério, mas também de um olhar prético paraisso e me
parece que o Estado e as empresas dos planos de salide ndo estdo conseguindo ver que podemos ter um futuro melhor.
As pessoas que hoje estdo precisando de terapias e de acompanhamentos multidisciplinares podem ser pais no futuro e
também ter contratos para os seus filhos nos planos de salide, podem gerar renda para o Estado.

O pensamento da sallde ndo pode ser dissociado do pensamento daassi sténcia, do pensamento daeducagéo, do pensamento
gue visa a empregabilidade, porque é para isso que a Convencdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia olha. Ela ndo
olha mais para a salide como se 0 médico fosse o Unico a orientar o tratamento. A salide néo € s isso mais, a salide é
um conjunto de coisas. Até hoje estdlana Le Brasileira de Inclusdo que as maes tém direito a assisténcia psicol bgica.
Onde n6s vemos, em algum plano de salide, as mées sendo orientadas na hora desse cuidado com os seus filhos? Quem
cuida de quem cuida? Na rede publica muito menos. Entdo, essas pessoas estdo sem qualquer assisténcia, correndo risco
de morte. Eu digo de morte porque, como o Fernando falou, os casos de suicidio ndo sdo poucos, inclusive entre jovens.
I mpressionam-nos Muito os casos de jovens autistas de grau leve — as pessoas adoram falar "grau leve", mas ndo hanada
de leve em se sentir completamente diferente, desamparado, no meio de um mundo gque n&o o acolhe —, 0s muitos casos
de jovens autistas de suporte grau 1 que se suicidam, assim como os casos de méaes. Porque ndo ha atendimento. Ocorre
0 que o Fernando falou: chegam a fase adulta, e parece que (falha na transmissdo). Eu estive procurando atendimento
nesse periodo — j& estava vacinada: "Bom, j& vamos poder fazer uma primeira saida de casa? Ent&o, vamos procurar
atendimento na Fazendinha". E umaclinicaque existe aqui. Lanao se atende autista adulto. Disseram: "N&o, aqui nés ndo
atendemos autista adulto”. Ai eu fui procurar em outros lugares. Em nenhum se atende autista adulto. Ent&o, o que resta
aAnaLuizaéficar trancada dentro de casa, no home care. Assim estamos. Home care estd acostumado a trabalhar com
idoso, home care ndo esta acostumado atrabalhar com pessoa com deficiéncia, home care ndo estd acostumado atrabalhar
com pessoa autista. E claro que ela precisa de atendimento especifico, respiratorio, porque ela tem uma sindrome rara,
além do autismo. Por isso elatem o home care. Ela precisa desse atendimento. Mas ndo hé, por exemplo, um profissional
gue venha a minha casa, pelo plano de salde, para dar uma assisténcia direcionada para ela enquanto autista. Eles fazem
uma assi sténcia de 20 ou 30 minutos. Respiracdo, fonoaudiol ogia, um atendimento paraidoso que eles replicam paraela,
porque ndo tém especialidade nisso.

Entdo, eu trouxe um pouquinho desses dramas e este pedido a Deputada, ao Movimento Orgulho Autistae a Dra. Meigan:
gue de alguma forma nds nos unamos para conseguir dialogar com o STJ no sentido de que ele mude a perspectiva da
taxatividade do rol, que consigamos envolver a sociedade civil nessa discussdo. Porque hoje nés estamos falando de
autismo, mas € importante, Deputada, que a senhora saiba que se um dia alguém da sua familia que ndo tem deficiéncia
nenhuma precisar de determinado tratamento ou mesmo a senhora, isso também pode ser negado para a senhora. Isso €
paratodo mundo, ndo sb para a pessoa auti sta, nem s para a pessoa com deficiéncia, nem so para a pessoa com sindrome
rara, € paratodo mundo. E claro que para o lado das pessoas autistas, com deficiéncia e com sindrome rara a corda aperta
mais, porgue essas pessoas tém necessi dades e especificidades maiores do que as da maioria da populagdo. Eraisso o que
eu gostaria de trazer hoje. Agradeco muito esta oportunidade.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Muito obrigada, Adriana.

Eu penso que nés podemos, sim, buscar uma intervencdo, um didlogo com o STJ, para que possamos, enfim, dar
vazdo a este pleito. Pelo que ouvimos hoje, ainda que na rede privada tenhamos aumentado e limitado o niimero de
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consultas, € bom lembrar que ndo ha oferecimento de tratamento na sua integralidade. A propria ANS, quando fala que
ndo pode ingerir sobre o atendimento que esta posto, tira a possibilidade de haver uma metodologia mais adequada.
Ela tira as especificidades, a subjetividade, a individualidade do projeto terapéutico. Muitas vezes ha determinadas
metodol ogi as que sdo consideradas indi spensavei s para o desenvol vimento neurol 6gico e que sdo consi deradas adequadas
para aquel a especificidade e aquelaindividualidade. Portanto, € importante que nGs possamos avancar nessa perspectiva,
para ndo haver a ndo limitacdo de sessbes, para que possamos ter o alcance do profissional especializado naquela
metodologia, o respeito as sessdes de terapia de 50 minutos, para que possamos alcangar a metodologia prescrita. Acho
gue temos que avangar nessa perspectiva, sem nenhum tipo de exclusdo. Estamos falando aqui ndo s6 de psicoterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, mas também de acompanhante terapéutico, musi coterapia, psicopedagogo, educador
fisico, psicomotricista, hidroterapia, enfim, de outras terapias.

Penso que nds vamos ter a necessidade de fazer os recortes das pessoas. A Adriana falava do conceito de salide. Salde
ndo é contraponto de doenca, salde é qualidade de vida, e qualidade de vida é felicidade. Portanto, a politica de salide
tem umatransversalidade. Ela é transversal. Ao mesmo tempo que tem a universalidade, elatambém tem especificidade,
subjetividades que precisam ser consideradas. Eu pontuo a necessidade de projetos terapéuticos terem vérios olhares
profissionais, de serem multidisciplinares e, a0 mesmo tempo, terem aparticipacdo dapropriafamilia. Nés estamosfalando
aqui da vida das pessoas, da necessidade de terem um atendimento que possibilite o desenvolvimento da integralidade,
da potencialidade humana. Que vocé ndo tenha o transtorno dando a Ultima palavra, mas as potencialidades humanas,
gue precisam de projetos que, penso eu, tém que ser individualizados. Ao mesmo tempo, tem que haver uma construcao
coletiva e a participacdo inegével da propriafamilia

Aqui dizia o Cotta: "N&o desistam dos seus meninos e meninas'. Aqui nés vamos ver a dedicagdo dos familiares
no rompimento de barreiras e desafios para assegurar o atendimento na sua integralidade, na sua diversidade, na sua
universalidade paraas pessoas com Transtorno do Espectro Autista. H4um recorte muito duro, ndo s6 na politicade salide,
mas também em outras politicas, no que diz respeito ao atendimento apds os 18 anos de idade.

O Centro de Orientacdo M édico-Psicopedagdgica— COMPP, que funciona desde 1969 aqui em Brasilia, por exemplo,
faz o didlogo entre salde e educagdo. Ha também o Centro de Atencdo Psicossocial — CAPS, junto com o proprio
COMPP. Mas esse atendimento tem uma demanda reprimida incalculéavel. N&o se consegue nem saber qual € a demanda
gue existe. Eles atendem apenas criancas e adolescentes. O conselheiro tutelar encaminha a necessidade do atendimento
parao COMPP, que tem atendimento multidisciplinar e com o didlogo no desenvolvimento pedagdgico com as escolas, e
nao se sabe ao certo quantas pessoas ha. Ou sgja, existe uma demandareprimidaincal culavel . Entdo, existe 0 servico, que
consideramos um bom servico, que sofreu muitos desafios para ser mantido, mas, ab mesmo tempo, ndo tem a capacidade
de fazer o conjunto do atendimento. Acho que os centros de referéncia — e acho que esta Comissao tem que ter um
posicionamento sobre eles e tem um posicionamento — devem publicizar o posicionamento.

Vou ler um pouco do que eu colhi das manifestacBes feitas aqui: com relacdo aos centros de referéncia, devemos ter
um posicionamento acerca deles; a manifestaco com relacdo ao CEAL pode ser através de oficio, mas eu penso que
poderiamos fazer uma diligéncia também, no préprio CEAL; a recomendacdo de pontuar a necessidade de o Ministério
da Satde fazer recomendagdo para Estados e Municipios acerca do que esta previsto na prépria lei; e a intervengéo ou
o didlogo com o0 STJ, o que aqui foi sugerido.
Eu vou ler as perguntas que chegaram pelo e-Democracia.
O Marcelo Brito diz o seguinte:
Bomdia! Gostaria de saber se comalei que inclui os profissionais de fisioterapia e terapia ocupacional na
Estratégia Satde da Familia, no ambito da atencdo basicado (...) SUS a Lei 14.231 (...), publicada no dia
29.10.21, os autistas terdo fisioterapia e Terapia ocupacional.
O Marcelo também pergunta o seguinte:
Bom dia! Ha algum procedimento administrativo na ANS para inclusdo de musicoterapia, hidroterapia e
equoterapia no rol da ANS para o tratamento de autistas?

A Thaisfaz a seguinte pergunta:

Como proceder no caso do plano de salide que ndo é regulado pela ANS porque, sendo do Estado, ndo é
encarado como plano de satde? De quem cobrar pela falta de profissionais que atendam aos transtornos
mentais? Nunca tem agenda aberta ou ndo atendem mais pelo plano. S que o plano informa como
credenciado.

A Andressa diz o seguinte:
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As criangas com sinais de risco pra tea, menores de 3 anos, de acordo coma LBlI, teriamdireito a
intervencdo. Entretanto, os planos de salide exigem laudo para intervencao.

E aKéziaMelo diz o seguinte:

Ol4, bomdia! Sou professora da rede privada, na regido do Campo Belo. Estamos em aula nesse momento
discutindo exatamente a necessidade da participacéo popular nas audiéncias publicas. Os alunos querem
ressaltar aimportancia das criangas autistas no dia a dia escolar.

Essas sdo as sugestdes que chegaram sobre 0s questionamentos e 0s comentarios feitos aqui.

Eu vou passar a palavra de volta para 0s nossos pal estrantes, na mesma ordem em que falaram antes, mas com rigidez
maior em relacédo ao tempo. Nés vamos conceder 3 minutos para cada um dos nossos pal estrantes.

Comeco, entdo, seguindo a mesma ordem, pelo Milton Dayrell Filho, o Coordenador de Mecanismos de Regulacéo e
Cobertura Assistencial da Agéncia Nacional de Salde Suplementar — ANS.

O SR.MILTON DAYRELL FILHO - Eu vou passar a palavraparaaMarly, para que elafaca os comentérios.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Ent8o, passo apalavraparaaSra. Marly D'Almeida Pimentel Corréa, a
Gerente Substituta da Geréncia de Cobertura Assistencial e Incorporacdo de Tecnologias em Salide da Agéncia Nacional
de Salide Suplementar.

A SRA.MARLY D'ALMEIDA PIMENTEL CORREA - Obrigada, Deputada.
Boatarde atodos.

Considerando as perguntas que foram apresentadas, eu vou fazer breves consideragdes sobre trés perguntas, que dizem
respeito a salide suplementar.

Primeiramente, com relacdo a inclusdo de procedimentos que ndo constam do rol de tratamentos, como a hidroterapia,
a equoterapia e a musicoterapia e até mesmo ainclusdo do tema da técnica ou do método de tratamento, como a terapia
ABA, hoje o Rol de Procedimentos da ANS esta desenhado para ser atualizado por meio de propostas de atualizacdo do
rol. Foi editada recentemente uma nova resolucdo, que disciplina esse procedimento, a Resolugdo Normativa n® 470, que
esta em vigor desde o dia 1° de outubro. A partir deste novo rito, o rol passa a ser atualizado de forma continua. Entao,
naés recebemos propostas de atualizacdo do rol de modo continuo. No rito anterior, as propostas de atualizacdo eram feitas
de formaciclica, e haviaum periodo para apresentacdo de propostas. Agoraisso acontece de forma continua. Do mesmo
modo, aandlise das propostas também acontece de modo continuo, com vistas a publicagéo de atualizacbes do rol. O modo
como se atualiza o rol atualmente € de forma que qual quer pessoa da sociedade possa apresentar propostas de atualizacéo
dorol. O mesmo vale para os tratamentos. Qual quer pessoa, fisica ou juridica, da sociedade civil pode apresentar proposta
de atualizacéo do rol, para ainclusdo de novos tratamentos e procedi mentos ou de tratamentos através de medicamentos,
por meio do rito previsto na RN 470 e também das disposi¢cdes recentemente trazidas pela Medida Provisdria n® 1.067,
gue alterou aLei n°9.656, que trata também do processo de atualizacéo do rol.

Com relagdo a pergunta sobre o plano de salde que seria vinculado a um Estado, esclareco que, tratando-se de pessoa
juridica de direito publico, de fato ndo estd sob a regulamentac&o e regulacdo da ANS, porque assim prevé a lei. Desta
forma, ndo cabe fiscalizagdo ou aplicacdo de eventual penalidade por descumprimento, j& que esta pessoa juridica ndo
esta submetida ao regramento da Lei n° 9.656.

Por fim, com relagéo ao laudo para 0 acesso ao tratamento, eu queria fazer o esclarecimento de que tanto a Lei n° 9.656
guanto aRN quetratado rol estabelecem que a cobertura que estaprevistano rol de procedimentos depende de solicitacdo
do médico assistente ou do dentista, se for um procedimento odontolégico. Entéo, para que haja acesso a todas essas
terapias que foram comentadas hoje, € necessario que haja aindicagdo do profissional assistente — no caso, do médico
assistente do beneficiério.

Em resumo, seriaisso. Eu me mantenho a disposi¢éo para outros esclarecimentos.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Muito obrigada, Dra. Marly.

Eu pergunto a Giselle Nunes se quer fazer uso da palavra ou se esté recolhendo as perguntas e os questionamentos para
posteriores respostas e comentarios a esta Comissao.

A SRA. GISELLE NUNES MENDES DE SOUZA - Deputada, eu quero somente agradecer a fala de todos os
participantes.

O Ministério da Salde se encontra & disposi¢do de todos os senhores.
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Este € um tema sensivel e bastante importante. O tratamento na ateng&o basica é individualizado. Ent&o, todos 0s nossos
Centros de Atencéo Psicossocial estéo preparados para receber as pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo, no
Sistema Unico de Satide.

Eu quero agradecer afala de todos os especialistas na area e ficar a disposi¢éo dos senhores.
Muito obrigada, Deputada.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Obrigada, Gisdlle.

Eu quero apenas lembrar que h& uma sugestdo, uma solicitacéo de recomendacao, por parte do Ministério da Salide, na
perspectiva de que possa orientar e recomendar aos Estados e Municipios. Portanto, eu quero apenas pontuar esse aspecto.

Eu passo apalavraao Sr. Fernando Cotta, o Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB.

O SR. FERNANDO COTTA - Muito obrigado mais umavez, Deputada Erika.

Eu queria agradecer por toda essa luta nossa, por essa realidade, por essa batalha, por essa guerra para conseguir o
atendimento que estd nas leis. Duramente, nds conseguimos colocar nas leis esse atendimento pelos servigos publico e
privado brasileiros, de modo geral. Infelizmente, isso ndo € cumprido.

Eu queria dizer, Deputada, algo que esqueci — coloquei nos comentérios. Gostaria de consultar, nobre Deputada Erika
Kokay, sobre a possihilidade de esta Comissdo solicitar ao Governo do Distrito Federal, sefor possivel, que inclua nesses
procedimentos que a senhora falou a questdo da AMA/DF, da Associacgo dos Amigos dos Autistas do Distrito Federal,
pelaqual asenhoratanto batalhatambém, desde a épocade Deputada Distrital . Ela estd com ordem de despejo. Elaficano
Instituto de Salide Mental. Para quem nao sabe, aquela é uma area publica do proprio GDF, de atendimento a popul agéo.
E o Unico local publico que atende de autistas severos a autistas no Distrito Federal. Nem pode ser publico porque os
atendimentos sfo pagos, porque os pais tém que se cotizar. Entéo, se a senhora puder, peco que solicite a solidariedade
do GDF em promover o atendimento, em deixar que essas pessoas sgjam atendidas 14, ja que ndo foi possivel para o
Governador cumprir a promessa de campanha dele de construir um centro de referéncia para os autistas.

Outra coisa, Deputada, que precisavamos discutir mais, o que, infelizmente, ndo foi possivel por conta do tempo, é a
guestéo do uso terapéutico da cannabis. No mundo inteiro, os autistas tém resultados muitas vezes positivos. No Brasil
ndo é diferente. Os brasileiros ndo sdo diferentes. Os autistas brasileiros — adultos, criangas — néo sdo diferentes dos do
resto do mundo, ndo. A Adriana colocou isso de formamuito clara. Quando ficam adultos, eles ndo deixam de ser autistas
ou morrem antes. Nao. Eles continuam sendo autistas. Eles precisam de atendimento da mesma forma. Nés falamos do
suicidio de autistas, de maes, que levam até os seus filhos junto, muitas vezes. 1sso esta divulgado. Estamos derrubando
agora essa barreira de ndo falar sobre a questao do suicidio, que é importante que seja falada. Temos que falar sobre isso.

Ent8o, Deputada, eu queria ver se a senhora de repente encaminha a possibilidade de falarmos, em outra oportunidade,
numaaudiénciapublica, sobreacannabis, paratentarmos semprefazer aquel e trabalho de convencimento do que ébom, do
que é certo, do que € justo. Nos ndo estamos pedindo mais nada além disso, sb isso. Entéo, se a senhora achar interessante
fazermos isso por essavia ou por outra que a senhora julgar interessante...

A ANS eu queria dizer s 0 seguinte: quem sabe vocés nos chamam para conversar, as entidades interessadas, os pais?
Quem sabe pode haver essa possibilidade, para auxiliar, de repente? V océs falam das dificuldades de vocés para colocar
isso em prética, e nésfalamos das nossas, paratentarmos apoio politico, apoio representativo, de algumaformatentarmos
buscar isso. Nés estamos ho mesmo caminho em que vVOcés estdo, queremos as mesmas €0isas, eu acredito — mais nés,
porgue temos 0s meninos em casa. QuUeremaos Mais ou Menos a mesma coisa que Vocés querem: atender bem. Queremos
cumprir bem o nosso papel: vocés como funcionarios publicos, nés como pais dos nossos filhos, e os advogados como
profissionais para seus clientes. A questdo toda envolve solidariedade. Nés somos seres humanos. Como disse a Deputada
Erika Kokay, é a humanidade. A solidariedade tem que estar acima disso tudo. As leis estdo ai. Vamos trabalhar! O rol
daANSestaai. Vamostrabalhar paraisso ser efetivo, paraisso funcionar!

De que adianta, Deputada Erika, nds lutarmos tanto por umalei, por leis estaduais, por leis municipais, por leis federais,
€ ndo colocarmos isso em prética? De que adianta, gente? Temos que trabalhar paratirar isso do papel. O rol da ANS é
maravilhoso, mas de que el e adianta, se ndo funcionar? Nés temos que botar isso para funcionar.
Ent8o, faco essa sugestdo. Entendam até como clamor o nosso pedido para participar com vocés, para auxiliar vocés,
para que vocés entendam mais 0s nossos problemas e para que possamos entender melhor os problemas de vocés, para
gue possamos chegar a uma situagdo como a que foi proposta pela Adriana Monteiro, & proposta muito interessante de
conversar com o tribunal superior, parachegarmos ao coeficiente comum e falarmos das nossas necessidades, darealidade
gue nds vivemos em casa. Parece que esse pessoa ndo conhece 0 que VOce vive em casa.
N&o sou eu o tomador de decisdes. Ent&o, por favor, vamos encaminhar para aguel es que decidem!
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Deputada Erika, muito obrigado.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Obrigada.
Nés temos aqui uma pergunta do Carlos Caddah que vai nessa linha:

Boa tarde, sou morador de Brasilia, tenho um filho de 7 anos que tem espectro autista, tdh, tod e ted.
Gostaria de saber dos convidados, segundo o psiquiatra foi feito uma andlise e ele vai ter que comegar a
tomar cbd, mais ndo temos condicdes financeiras para aderir o medicamento. Como fazer?

Eu lembro que no dia 24 nds vamos fazer um ato de mobilizagdo em defesa da cannabis medicinal, com o Projeto de
Lel n°399, de 2015.

O DiaNacional daCannabis Medicinal élembrado no dia 27 de novembro, data naqual também se celebrao DiaMundial
de Combate ao Cancer. Como neste ano o Diada Cannabis Medicinal seraum sabado, convocamos paci entes, associ agdes,
ativistas e apoiadoras da causa para uma grande mobilizagdo. A ideia é fazer um mutirdo de conscientizacdo sobre 0 uso
terapéutico da planta para mais de 30 diferentes patol ogias. Ainda estamos mobilizando parceiros do caBnhamo industrial,
para que facam demonstragtes dos produtos feitos da fibra da cannabis aos Parlamentares que ainda desconhecem o
assunto.

Portanto, € uma mobilizagdo que vai acontecer no proximo dia 24, relativa ao Projeto PL 399/15, em defesa da cannabis
medicinal, como aqui foi bem retratado pelo nosso convidado Fernando Cotta.

Passo a palavra paraa Sra. Meigan Sack Rodrigues, especialista em direitos de pessoas autistas.

A SRA. MEIGAN SACK RODRIGUES - Bom, como eu ja havia falado, vou complementar algumas questes que a
prépria Adrianafalou e vou responder a ltima pergunta, do morador de Brasilia.

Eu também sou, além de advogada, psicéloga e paciente oncol dgica. Entéo, conheco bem essas demandas. Todo mundo
sabe das dificuldades que a salide traz nessas questdes (falha na transmisséo.)

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - A senhorafechou o seu microfone, penso eu.

A SRA. MEIGAN SACK RODRIGUES - Entdo, vamos falar das questdes médicas, de como é a prescri¢ao.

A prescricao médicavem detalhada e diz do que efetivamente aquel e paciente precisa. No caso desse morador de Brasilia,
que tem um filho com 7 anos que, além do Transtorno do Espectro Autista, tem uma série de outras comorbidades, outros
transtornos bem detalhados e descritos, |a esta a prescricéo do que efetivamente esse menino precisa. Se esta |a descrito
o tratamento todo, se o filho precisa ef etivamente da cannabis, do principio ativo da cannabis, €le vai buscar isso. Setem
um plano de salide, pode buscar isso pelo plano de salde, porque esta prescrito e atualmente estaregistrado naANVISA.
Ele pode buscar isso. Se ndo tem um plano de salde, vai poder buscar, sim, do Estado. Esse é um direito que €le pode
buscar. Existem muitas agdes nesse sentido. Ele vai iniciar fazendo um pedido efetivamente administrativo e depois, se
este for negado, vai ter que judicializar. Infelizmente, esse é o caminho. E o que vemos e estamos encontrando.

Foi muito bom o Fernando Cotta falar — e eu até me esqueci de falar quando abri o microfone pela primeira vez —
efetivamente sobreisto: sim, temos estudos cientificos sobre a cannabis no mundo inteiro. Hoje quase todos os paises da
Europa ja a tém registrada e vendem, para vérias outras patologias, ndo s efetivamente para o transtorno, mas também
para outros transtornos psiquiétricos, inclusive com muita eficacia, muito tranquilamente — € claro que com prescricao
meédica. Esta tudo certo. Entéo, efetivamente, ndo se sabe por que no Brasil isso nédo esta regulamentado de forma mais
tranquila, por queisso ndo vem sendo tdo efetivamente potencializado aqui dentro, com avenda e com o alcance de todos
os pacientes. E efetivamente bom que isso sgjafeito.

Por qué? Porque, como disse 0 Fernando, o paciente que tem maisidade talvez ndo tenhamuitos recursos, e nés precisamos
alcanca-lo. A cada 62 pessoas, uma nasce com transtorno do espectro autista. A cada dez mulheres, seis tero cancer de
mama. Precisamos ol har para essas pessoas. Precisamos, efetivamente, dar a elas algum tratamento. Precisamos dar isso a
elas. A Adrianafalou muito bem desseresto. O rol daANSé, sim, exemplificativo. E por qué? Porque, se o tratarmos como
taxativo, pacientes véo morrer, pois vao ficar sem tratamento, entre eles pacientes com cancer, pacientes com transtorno
do espectro autista e diversos outros.

Precisamos ter um olhar sistémico, ampliado. N&o pode ser uma coisa muito centralizada. Nao se trata s6 de um ral, e
sim de um rol minimo. Precisamos olhar caso a caso efetivamente. Nao da mais para tratarmos o paciente como um todo.
Cada paciente tem, sim, a sua peculiaridade e precisa ser tratado. Se 0 médico dele esta prescrevendo, como no caso desse
paciente que escreveu essa pergunta, aqui de Brasilia, se 0 caso dele é esse e 0 menino dele precisa, entdo, € preciso dar
aele, que precisater alcance efetivamente.
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Hoje em dia, muitos adultos que tém transtorno do espectro autista tém demandas graves, urgentes. E eles precisam néo
S0 disso, mas também de outras politicas publicas. Verificamos que adultos com transtorno, com outras sindromes raras
€ com outros problemas n&o tém trabalho, estéo excluidos e precisam de atendimento. Entdo, precisam dessas politicas
publicas, precisam desse olhar, e ndo podemos deixar de ter esse cuidado.

Portanto, eu acho que € um olhar muito especifico que ndo podemos deixar de lado. A salde €, sim, muito, muito drastica;
€ uma coisa que afeta atodos. Logo, ndo é uma coisa que pode ser deixada de lado, principa mente pel os 6rgaos publicos
gue estdo aqui presentes, como a ANS, o Ministério da Salide.

Eu acho que eraiisso.
Obrigada pela palavra.

A SRA. PRESIDENTE (ErikaKokay. PT - DF) - Obrigada, Meigan.

Passo, entéo, a palavra a Sra. Adriana Monteiro da Silva, que representa a Associagdo Brasileira para A¢éo por Direitos
das Pessoas Autistas— ABRACA, parafazer as suas consideracOes finais.

A SRA. ADRIANA MONTEIRO DA SILVA - Esta certo, Deputada. Agradeco a oportunidade de fala.

O queeu queriatrazer ficou bem elaborado tanto pelo Fernando quanto pelaMeigan. Acredito que aminhamaior angustia
neste momento é conseguir um espaco de didlogo com o Superior Tribunal de Justica para tentar levar esse nosso anseio
aos Ministros, que hoje sdo osresponsaveis por dizer se as pessoas tém ou ndo alguma chance de salide narede suplementar
dagui parafrente.

Ent&o, mais uma vez peco a sua ajuda, para que consigamos essa escuta. Peco a gjuda do Fernando, na qualidade de
Diretor-Presidente do Movimento Orgulho AutistaBrasil, e daprépria Meigan, paraque nés nos unamos e tentemos levar
isso adiante.

Eu gostaria de deixar registrado que as tentativas de amicus curiae, amigo da corte — e nos tentamos nos inserir dentro
do processo para que féssemos ouvidos judicialmente —, foram negadas. E isso ndo pode acontecer. A salide de muitos
brasileiros estd em risco e nas méos de Ministros que parecem que ndo estdo entendendo agravidade do que estdo julgando.

Ent&o, eu peco mais umavez a suainterferéncia, Deputada.
Muito obrigada.

A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada, Adriana.

Obviamente, nds vamos aqui, como resultado desta Comissdo, enviar um oficio ao Governo Distrito Federal acerca do
CEAL e da AMA. Eu acho que n6s deveriamos sugerir uma diligéncia ao CEAL para que possamos encaminhar tudo
iSSo para a préxima reunido desta Comissao e aqui tirar uma posicdo favoravel aos centros de referéncia. Acho que essa
€ uma posi¢ao desta audiéncia.

Vamos aqui sugerir ao Ministério da Salide uma recomendagdo a Estados e Municipios no que diz respeito as premissas
basicas de atendimento das pessoas com Transtorno do Espectro Autista. E nds vamos solicitar também que a Comissao
o faga. Portanto, nds vamos fazer um requerimento solicitando o envio de oficio ao CEAL eaAMA e outro requerimento
solicitando ao GDF que fagca uma diligéncia no CEAL. Vamos tirar aqui uma posi¢ao sobre os centros de referéncia e
encaminhé-la paraa Comissdo, para que seja uma posi o da Comissdo. Vamos enviar uma solicitacdo de recomendacdo
ao Ministério.

S&o vérias proposi ¢es que serdo discutidas na préxima reuni&o da Comissdo. Umadelas solicitando o envio de oficio ao
GDF comrelagéo ao CEAL eaAMA. O outro requerimento — sao varios requerimentos — é sobre diligénciaao CEAL;
0 outro € uma mogao de apoio aos centros de referéncia, para ser aprovado. E ha também outro regquerimento solicitando
a0 Governo Federa recomendacdes a Estados e Municipios.

Portanto, nGs temos aqui cinco requerimentos para a préxima reunido. Ha um requerimento solicitando reunido com o
STJ. E n6s vamos fazer essa discussdo relativa ao STJ. Vamos solicitar a Comissdo que pega essa reunido com o STJ, 0
pedido ira em nome da Comissao, e ndo em nome de um ou outro Parlamentar.

Eu queria agradecer muito a Giselle Nunes, que aqui esteve conosco e é Assessora Técnica da Coordenacdo-Geral de
Salide Mental, Alcool e outras Drogas do Ministério da Satide. Agradeco a contribuicdio da Marly D'Almeida Pimentel
Corréa, Gerente Substituta da Geréncia de Cobertura Assistencial e Incorporacdo de Tecnologias em Salde da Agéncia
Naciona de Salde Suplementar, e também do Milton Dayrell Filho, que é Coordenador de Mecanismo de Regulagéo e
Cobertura Assistencial da Agéncia Nacional de Salde Suplementar.

17/18



Reunido de: 22/11/2021 Notas Taquigréficas - Comissdes CAMARA DOS DEPUTADOS

Agradeco a presenca do Sr. Fernando Cotta, Diretor-Presidente do Movimento Orgulho Autista Brasil — MOAB; da
Sra. Meigan Sack Rodrigues, especialista em direitos de pessoas autistas, que foi uma das que sugeriram esta reunido
de audiéncia publica.

Quero agradecer muito a presenca da Adriana Monteiro da Silva, que representa a Associac8o Brasileira para A¢&o por
Direitos das Pessoas Autistas.

Antes de encerrar, eu gostaria de anunciar a presenca nestareunido da Deputada TerezaNelma, que é Presidentada Frente
Parlamentar do Congresso Nacional em Defesa das Pessoas com Deficiéncia e Procuradora das Mulheres nesta Casa.

Eu pergunto a Deputada Tereza Nelma se quer fazer uso da palavra para que depois possamos nos encaminhar para o
encerramento. (Pausa.)

Anuncio a presenca da Deputada, que € uma grande, grande, grande guerreira. A Deputada Tereza Nelma esta com a
palavra.

A SRA. TEREZA NELMA (PSDB - AL) - Ol4, eu estava aqui assistindo a reuni&o.
Realmente, € um grande desafio todo essetrabal ho. N6s precisamos cadavez mais nos aproximar dessa questao do autismo
e das doengas raras. NOs precisamos fazer valer asleisja existentes.

Eu fico muito preocupada, Deputada Erika, com os encaminhamentos dados a pessoa autista e a suafamilia. Esta semana,
em Maceié, eu vi um jovem forte, que cresceu rgpido, cujo pai me ligava e dizia: "Tereza, eu ndo tenho onde colocé-lo.
Eu ndo sei 0 que fazer. Consegui pelo plano atendimento de um psicélogo e de um terapeuta que vém a minha casa. No
outro dia ele vai para a APAE, mas ndo sei mais o0 que fazer." Eu vejo a angUstia dos pais de autistas e fico pensando
no gque podemos fazer.

Estou sempre comprometida com essa area. Hoje, ja estou naterceira audiénciavirtual. Quero dizer da minha disposicéo
e do meu compromisso para juntos lutarmos para conseguirmos melhorar cada vez mais os atendimentos e para que as
politicas publicas realmente funcionem como um direito de todos.

Agradeco atodos e a todas. Eu estou a disposi¢ao. Precisamos estar mais juntos para compreendermos e lutarmos cada
vez mais pela cidadania e pelo trabalho com as pessoas do espectro autista.

Obrigada. Obrigada, Erika. V.Exa. estd sempre batalhando em prol dessas politicas e dessas grandes lutas que nds temos
no diaadia

Obrigada atodos.
A SRA. PRESIDENTE (Erika Kokay. PT - DF) - Obrigada, Deputada Tereza Nelma. E uma alegria vé-la agui

reconhecendo publicamente a sualutaem defesa dos direitos das pessoas com deficiénciae com um recorte muito especial
em defesa dos direitos das pessoas com transtorno do espectro autista.

Mais uma vez, agradeco muito a Giselle, a Marly, ao Milton, ao Fernando Cotta, a Meigan Sack Rodrigues e a Adriana
Monteiro da Silva.

Quero também agradecer a contribuicdo das pessoas que se comunicaram conosco, através do e-Democracia, e toda a
discussdo que foi construida no dia de hoje com esses encaminhamentos que aqui ja foram pontuados.

Quero agradecer muito aos servidores e servidoras desta Comissdo que estdo agui e que contribuiram para a realizagéo
deste evento.

Quero agradecer sobremaneira aos intérpretes de LIBRAS que nos oportunizam a condi¢do de termos uma reunido
acessivel e que ela possa chegar atodas e atodos.

Quero agradecer também aos que nos acompanharam também de forma virtual ou presencial.
Com esses encaminhamentos que aqui jaforam ditos, eu declaro encerrada a presente reunido de audiéncia publica.
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