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Uopst LHO MUNTCIRAL DS DIRLITOS DAS PLESOAS
EOM DITICIENCIA DE FORTO ALLGRI

Porto Alegre 10 de margo de 2025;

ATA plendria do Conselho Municipal das pessoas com deficiéncia de Porto Alegre — COMDEPA.

Eu Carlos Henrique Ribeiro Ferreira na condicdo de presidente interino apds verificar a presenca
dos demais conselheiros e havendo quérum suficiente fago a abertura dos trabalhos conforme
pauta encaminhada. Houve a solicitagdo do representante do Instituto autismo e vida para falar
sobre a tradicional caminhada para a conscientizagdo de todos das questGes do TEA, palavra
concedida ao senhor Elder Fin que assim manifestou-se: “tradicionalmente a caminhada
acontece dia dois de abril e este ano sera dia seis de abril que é ne domingo subsequente tendo
em vista que a data tradicional caird dia de semana; a caminhada é de todas as instituigdes e
associagBes e ndo sé do IAV, porém para colocar barracas, cadeiras e fazer uso do espago
concedido pelo municipio é necessario enviar e-mail para acessibilidade pedindo a licenga e as
autorizagdes; informo também que adquiri devido ao covid19 doenga rara neuroldgica que
ainda falta o laudo mas que ja esta diagnosticada.” Estas foram as palavras que anotamos do
representante do |AV. Item 1- da pauta fundo municipal: o conselheiro Adilso Corlasoli esclarece
que houve a reunido com o relator do projeto de lei do finda nacional para as pessoas com
deficiéncia o deputado federal Alceu Moreira que na ocasido informou que o relatério esta
pronto para ser apresentado e posteriormente levado a votacdo nas casas legislativas do
congresso nacional sendo de extrema oportunidade e conveniéncia que todos nds possamos
acionar os deputados e senadores gadchos no sentido de apoiarem esta importante votagao,
pois o fundo municipal sé serd efetivamente criado apés a sangdo do fundo nacional,
considerando que os recursos que irdo abastecer o fundo sdo oriundos basicamente do IRPF
citou o exemplo da Cidade de Curitiba que utiliza outras fontes de recursos assim ampliando as
possibilidades exemplo: multas; doagGes entre outros. Considerando que o deputado ja
finalizou o relatério acredita que o projeto sera votado ainda este ano. ltem 2 — dentncias:
inicialmente a senhora Tércia Davoglio pede a palavra para trazer um relato do péssimo
atendimento dos servigos de satide do Hospital de Clinicas onde teoricamente tem atendimento
especializado para o atendimento das doengas raras; comega que ndo tem espago para acolher
os pcd’s conforme relato abaixo: sobre as dificuldades e violéncias que pessoas com doengas
raras e deficiéncias enfrentam nos servicos de Satde, mesmo nos especializados. Relata que
sua filha, pessoa com doencas raras e deficiéncia, é atendida no HCPA no setor de Genética
desde 2019. Por um encaminhamento interno, no dia 30.01.25, fariam uma consulta
ambulatorial no Setor de Dor e cuidados Paliativos do HCPA, para qual foram feitas diversas
combinagdes previas com a Equipe, pois o hospital ndo tem um ambiente fisico minimamente
adequado para alguns pacientes. No entanto, tais combinagGes ndo foram respeitadas, sem
nenhuma justificativa para tal, e a exposigcdo da paciente ao ambiente levou a uma urgéncia
medica grave que ndo foi atendida com a agilidade e de forma adequada. Ao contrario, a prépria
mae, diante de inercia da equipe presente teve que prestar os primeiros socorros para a



urgéncia neurologica. Impedida de se retirar do ambulatério, a familia foi forcada a ir até o Setor
de Pronto Socorro, sendo assegurado que |a seriam respeitadas as condigBes indispensaveis
para evitar a piora do quadro, ja negligenciadas no ambulatério (especialmente relacionadas a
estimulagdo sensorial ambiental). Porém, o atendimento recebido no PS do HCPA foi
desastroso, negligente e gerou danos e lesGes fisicas a paciente, além dos danos psicoldgicos,
por capacitismo, descaso e abuso de poder. A familia foi inicialmente impedida de acompanhar
o atendimento no PS o que contraria a regulamentacdo do préprio HCPA no atendimento de
PCD, ndo foi feita nenhuma anamnese com a familia para saber como normalmente manejam
as crises, ou que medicamentos usam ou quais procedimentos deveriam ser seguidos
considerando que a paciente tem doengas raras, nem respeitadas as limitacdes inerentes aos
diagnoésticos no que se refere ao uso dos equipamentos hospitalares, apesar das tentativas da
familia de informar aos profissionais presentes. Os procedimentos bdasicos de primeiros
socorros e os procedimentos de enfermagem para aplicagcdo de medicacdo endovenosa e
intramuscular ndo respeitaram principios fundamentais de seguranca, havendo extravasamento
de medicagdo por descuido na aplicagdo causando danos nos tecidos e veias, que além de
sequelas imediatas levaram a prejuizos a continuidade dos tratamentos intravenosos que a
paciente realiza mensalmente, e o uso de agulhas de calibre totalmente irregular e inadequado
ao peso da paciente, que foiinclusive mostrada aos participantes da assembleia, geraram lesdo
no local da aplicagdo. Se CARACTERIZAM COMO VERDADEIRAS VIOLENCIAS contra vulneravel. A
familia ndo recebeu nem na hora nem posteriormente qualquer assisténcia ou orientagdo para
lidar com esses danos causados pela aplicagdo inadequada dos medicamentos e a paciente saiu
do hospital ainda em crise neurolégica devido ao total despreparo no atendimento, correndo
risco de complicagGes graves, constando no boletim de atendimento “desisténcia do
atendimento” quando de fato foi uma atitude necessdria para proteger a integridade da
paciente de mais impericias no atendimento. O boletim desse atendimento no PS sé foi
disponibilizado, por solicitagdo da familia, depois de mais de 20 dais e o que consta nele ndo
reflete os fatos ocorridos, ndo detalha os procedimentos médicos/medicamentosos realizados
como deveria, se ocupando mais de julgar a familia. Essa situagdo de atendimento ndo
adequado e ndo disponibilizacdo e transparéncia dos boletins de atendimento no HCPA foi
corroborada pelo relato da conselheira da Luciane representante da APAE, presente na
assembleia, que mencionou fatos similares envolvendo pacientes da sua associagao.

A familia acionou a ouvidoria do HCPA que depois de 30 dias se manifestou prorrogando o prazo
para resposta por mais 30 dias (para inicio de abril/25), alegando que a solicitacdo estaria sendo
“analisada pelo comité de ética, juridico e gerencia de riscos”. A paciente ndo realizou a consulta
ambulatorial e foi informado que ndo ha qualquer previsdo de continuidade do fluxo do
atendimento, mesmo a paciente estando com demandas clinicas serias, 0 que contraria a
regulamentagdo do SUS. Afamilia pretende solicitar uma reunido com a diretoria do HCPA para
ser escutada sobre os fatos ocorridos e dialogar sobre soluges para problemas como relatados
que refletem o atendimento capacitista negligente e violento que sdo dispensados as pessoas
com doencgas raras e PCDS, considerando que o HCPA é HOSPITAL DE REFERENCIA para
ATENDIMENTO DE DOENGCAS RARAS, solicitando apoio do COMDEPA e COEPEDE nesse
enfrentamento. Para tanto solicito a assessoria do COMDEPA que providencie e encaminhe
oficio ao Hospital de clinicas no sentido de receber uma comissdo do COMDEPA para juntos
possamos abrir didlogo para melhor entender quando poderdo construir um protocolo seguro
para atendimento das pessoas com doengas raras, considerando que este é o hospital de
referéncia para estes atendimentos;



Ainda no assunto dentincias a conselheira Erika trouxe assunto grave referente a um professor
de musicoterapia do CERTA que praticou ato obscenoc ao expor sua genitdlia e urinar no
estacionamento que fica contiguo do CERTA (propriedade do hospital Sdo Pedro). A narrativa da
conselheira fica prejudicada pois como estava presidindo os trabalhos e anotar as falas perdi
muitos fragmentos mas com certeza a conselheira poderd contribuir e adicionando todo o
exposto por ela; por enquanto entendendo que é um assunto importante e urgente solicito que
seja providenciado pela assessoria desta SMIDH que dé suporte ao COMDEPA que providencie
oficio de convocagdo da Diretoria do CERTA para se fazer presente na préxima plenaria e
apresentar sua versdo dos fatos; havendo qualquer eventualidade que impega a presenca dos
gestores do CERTA para a proxima Plendria que a Presidente do COMDEPA avalie junto aos
demais conselheiros a utilidade e conveniéncia de chamar uma plendria extraordindria para
enfrentar este assunto que reputo grave e urgente.

Iltem 3 — assuntos gerais: conselheiro representante do Educandario S3o Jodo Batista no curso
deste mandato como vice presidente e na condigdo de presidente interino desta plendria de
marco apds ouvir atentamente os relatos passo aos encaminhamentos; ainda nos assuntos
gerais o conselheiro Adilso Corlasoliinformou mudangas de nomenclaturas dos departamentos.

Agora o COMDEPA responde ao SMIDH; inclusive trouxe informagdes sobre o fundo

Deputado Alceu Moreira - Relator do fundo Nacional da Pessoa com deficiéncia - ndo temos
ainda um fundo nacional, por isso ndo podemos receber doac¢Ges via IR dai teremos o fundo
municipal.

SMIDH - secretaria municipal de inclusdo e desenvolvimento humano
CDPCD - coordenacdo dos direitos da pessoa com deficiéncia;
Novo site: www.Inclusdo.poa

Ainda nos assuntos gerais a conselheira Erika reiterou o questionamento sobre a produco de
crachds de conselheiro do COMDEPA diante das dificuldades para produzir pequena quantidade
o que inviabiliza devido ao alto custo, ficou decidido que cada conselheiro ird assumir o custo
de producdo de seu cracha a partir da arte que a conselheira Simone do CREFITO ira
providenciar; apds a arte finalizada levaremos para aprovagao dos conselheiros;

QOuve ainda o questionamento sobre proposta do ano passado sobre a padronizagdo para
posterior producdo das placas que deverdo ficar nos espagos publicos fazendo referéncia aos
PCD’S e que até o momento ainda ndo foi apresentado; neste sentido a conselheira Georgia
comprometeu-se em providenciar para as proximas plendrias apresentar.

A Ong Caminhadores, representada pelo conselheiro Rotchild Prestes se manifesta com a
seguinte mensagem, apresentando o calendario conforme segue abaixo: entende importante
fazer agGes em homenagem a semana de Conscientizagdo da Sindrome de Down. Essas agbes
sao organizadas e coordenadas pela gestdo da ONG Caminhadores.

15/03 - Torneio de Voleibol Sentado organizado pela ASSOCIAGAO DESPORTIVA SUPERLEGO -
ADS (publico com dificuldade motora)

Local Parque Araribéia, Jardim Botanico -

20/03 - Passeio Turistico no Morro do Osso - Org. ONG Caminhadores (para o publico com
Sindrome de DOWN) - Inscrigdo ONG Caminhadores



21/03 - 12 Férum Nacional de Turismo e Esporte de Aventura Inclusivo, na cidade de Trés Coroas
- Organizagao APADAF

22/03 - 62 Camping Inclusivo na cidade de Trés Coroas - Organizagdo APADAF, aberto a todas as
deficiéncias.

https://www.visitetrescoroas.com.br/campingacessivel2025

26/03 - Passeio Turistico no Centro Histdrico de Porto Alegre. Organizacdo ONG Caminhadores.
29/03 - 12 TORNEIO DE BOCHA DOWN - Organizado pela ONG Caminhadores.
https://www.instagram.com/reel/DGVoz9lulyh/?igsh=MXhwb241aDB6enVpeg==

Lembrando que essa programac3o alusiva a Semana Municipal da Sindrome de DOWN, E UMA
HOMENAGEM DA ong caminhadores.

Encaminhamentos:

1- solicito que seja providenciado pela assessoria desta SMIDH que d& suporte ao
COMDEPA que providencie oficio de convocagdo da Diretoria do CERTA para se fazer presente
na préxima plenaria e apresentar sua versdo dos fatos; havendo qualquer eventualidade que
impeca a presenga dos gestores do CERTA para a préxima Plendria que a Presidente do
COMDEPA avalie junto aos demais conselheiros a utilidade e conveniéncia de chamar uma
plenaria extraordinaria para enfrentar este assunto que reputo grave e urgente.

2- Para tanto solicito a assessoria do COMDEPA que providencie e encaminhe oficio ao
Hospital de clinicas no sentido de receber uma comissdo do COMDEPA para juntos possamos
abrir didlogo para melhor entender quando poderdo construir um protocolo seguro para
atendimento das pessoas com doencas raras, considerando que este é o hospital de referéncia
para estes atendimentos;

Sendo esta ata a expressdo da verdade lavrei e apresento para as consideragdes de todos os
conselheiros que apds lerem e concordarem deverdo assinar para encaminharmos para a
definitiva aprovagdo na plenaria de abril;

Carlos Henrique Ribeiro Ferreira vice-presidente do COMDEPA neste ato representando a
Presidente Giselle Hubbe;
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