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PALAVRA DA PRESIDENTE 

Aracy Maria da Silva Lêdo - presidente da Federação Nacional das Apaes

Prezados Amigos.

Ao chegarmos ao final da segunda gestão à frente da Fenapaes registramos ações 

que se destacaram:

- Comemoração da Semana Nacional da Pessoa com Deficiência Intelectual e Múltipla;

- Grande participação das Apaes nos desfiles da Semana da Pátria;

- Realização dos Congressos Estaduais.

- Lançamento do 26º Congresso Nacional das Apaes e do 7º Fórum de Autogestão 

e Autodefensoria, que acontecerá de 8 a 10 de novembro, em Natal-RN;

- Reunião do Conselho de Administração com aprovação da contabilidade.

Desta forma podemos comprovar, entre outras ações, que a Diretoria Executiva, 

juntamento com os Conselheiros Estaduais se empenharam no fortalecimento 

do Movimento Apaeano.

A todos, um grande e afetuoso abraço 

com os nossos agradecimentos.

Federação Nacional das Apaes
SDS – Ed. Venâncio IV – Cobertura – CEP – 70.393-900 – Brasília – DF
Fone: (61) 3224-9922 – FAX: (61) 3223-8072
fenapaes@apaebrasil.org.br – www.apaebrasil.org.br
Proj. Gráfico e diagramação: Spindler Comunicação Corporativa – www.spindler.com.br
Revisão: Diego Lima e José Maurício dos Santos – Tiragem: 2.500
Período: Agosto e Setembro de 2017

E
X

P
E

D
IE

N
T

E

Informativo

Fenapaes
Gestão: 2015 – 2017

Diretoria Executiva

	 Presidente
	 Aracy Maria da Silva Lêdo (RS)
	 Vice – Presidente
	 José Turozi (PR)
	 1º Diretor Secretário
	 Albanir Pereira Santana (GO)
	 2º Diretor Secretário
	 Narciso José Batista (BA)
	 1º Diretor Financeiro
	 Unírio Bernardi (RS)
	 2º Diretor Financeiro
	 Sergio Prodócimo (SP)
	 Diretor Social
	 Rodolpho Luiz Dalla Bernardina (ES)
	 Diretora de Assuntos Internacionais
	 Rosane Teresinha Jahnke (SC)
	 Diretor de Patrimônio
	 Luiz Augusto Machado dos Santos (PA) – In Memoriam

Autodefensoria Nacional
José Lucas Ferreira dos Santos (TO) – In Memoriam
	 Titulares
	 Francisco Matos Além (PE) 
	 Thaylane Tonet Muniz (SC)
	 Suplentes
	 Bianca Aliatti (RS)

Conselho Fiscal

	 Titulares
	 Eduardo da Silva Mendonça (MG)
	 Nilson Alves Ferreira (TO)
	 Ana Claudia de Andrade Trondoli (RO)
	 Suplentes
	 Delton Pedroso Bastos (RJ)
	 Maria das Graças Mendes da Silva (PE)

Conselho de Administração

	 Federação das Apaes do Estado de Alagoas
	 Alesson Loureiro Cavalcante
	 Federação das Apaes do Estado do Amazonas
	 Maria do Perpetuo Socorro Castro Gil
	 Federações das Apaes do Estado da Bahia
	 Derval Freire Evangelista
	 Federação das Apaes do Estado do Ceará
	 Francisco Leitão Moura
	 Apae do Distrito Federal
	 Diva da Silva Marinho 
	 Federação das Apaes do Estado do Espírito Santo
	 Washington Luiz Sieleman Almeida
	 Federação das Apaes do Estado de Goiás
	 Wagner Benevides Duarte
	 Federação das Apaes do Estado do Maranhão
	 Milka Luciana Lima de Souza Bastos
	 Federação das Apaes do Estado de Minas Gerais
	 Eduardo Luiz Barros Barbosa
	 Federação das Apaes do Estado do Mato Grosso
	 Doracy Gomes Nonato

É permitida a reprodução total ou parcial desta obra, desde que citada a fonte.
Federação Nacional das Apaes é filiada à Inclusion International

	 Federação das Apaes do Estado do Mato Grosso do Sul
	 Tidelcino dos Santos Rosa
	 Federação das Apaes do Estado do Pará
	 Emanoel O’ de Almeida Filho
	 Federação das Apaes do Estado da Paraíba
	 Gilvan José Campelo dos Santos
	 Federação das Apaes do Estado do Paraná
	 Neuza Soares de Sá
	 Federação das Apaes do Estado do Pernambuco
	 Amélia Maria Borges da Silva
	 Federação das Apaes do Estado do Piauí
	 Maria do Socorro Paula dos Santos 
	 Federação das Apaes do Estado do Rio de Janeiro
	 Hélio Torres da Silva
	 Federação das Apaes do Estado do Rio Grande do Norte
	 Willian Ferreira de Lima
	 Federação das Apaes do Estado do Rio Grande do Sul
	 Luiz Alberto Maioli
	 Federação das Apaes do Estado de Rondônia
	 Ilda da Conceição Salvático
	 Federação das Apaes do Estado de Santa Catarina
	 Júlio Cesar de Aguiar
	 Federação das Apaes do Estado de Sergipe
	 Carlos Mariz Moura de Melo
	 Federação das Apaes do Estado de São Paulo
	 Cristiany de Castro
	 Federação das Apaes do Estado de Tocantins
	 Marciane Machado Silva
	 Estados sem Federação 
	 Apae de Macapa - AP
	 Abel da Silva Mendes
	 Apae de Rio Branco – AC
	 Cecília Maria Garcia Lima
	 Apae de Boa Vista – RR
	 Bruno Perez de Sales

Conselho Consultivo
Eduardo Luiz Barros Barbosa (MG)
Elpídio Araujo Neris (DF)
Flávio José Arns (PR)
Luiz Alberto Silva (SC)
Nelson de Carvalho Seixas (SP) - In memoriam
Antônio Semas Figueiredo (PE) - In memoriam
Antônio Santos Clemente Filho (SP) - In memoriam
Justino Alves Pereira (PR) - In memoriam
José Candido Alves Borba (RJ) - iIn memoriam

Equipe Técnica Fenapaes

	 Gerente Geral
	 Cristiane Araci Andersen
	 sec.executiva@apaebrasil.org.br
	 Procuradoria Jurídica
	 Procuradora
	 Rosangela Maria Wolff de Quadros Moro
	 procuradoria@apaebrasil.org.br
	 Assessor Jurídico
	 Alessandra de Oliveira Caixeta
	 alessandra.procuradoria@apaebrasil.org.br 

	 Assistente
	 Larissa Chirstyna Alves Pereira
	 larissa.procuradoria@apaebrasil.org.br
	 Auxiliar Jurídico
	 Dayara Evangelista
	 dayara.procuradoria@apaebrasil.org.br
	 Assessora de Assuntos internacionais
	 Maria Amélia Vampré Xavier
	 assessoria.internacional@apaebrasil.org.br
	 Coordenação Administrativo
	 Coordenador: João Batista da Silva
	 administrativo@apaebrasil.org.br
	 Equipe
	 Waldinéia Olímpio Zoraide Santana Ramos
	 juventude@apaebrasil.org.br
	 Eduardo Souza Leite
	 eduardo.logistica@apaebrasil.org.br
	 Daurinha de Souza Leite
	 serviçosgerais@apaebrasil.org.br
	 Fernando Ferreira dos Santos
	 logistica@apaebrasil.org.br
	 Lucas Lima Gomes
	 logistica2@apaebrasil.org.br
	 Atendimento ao Público
	 Atendente: Bruna Emily Lima Cordeiro
	 bruna.atendimento@apaebrasil.org.br
	 Estagiaria de Atendimento: Adriana Rayssa Santos Ribeiro
	 adriana.atendimento@apaebrasil.org.br
	 Estagiaria de Atendimento: Valcilene Siqueira
	 valcilene.atendimento@apaebrasil.org.br
	 Coordenação Financeira
	 Coordenadora: Marineide Oliveira da Silva Freire
	 financeiro@apaebrasil.org.br
	 Auxiliar Contábil: Tânia Ramos
	 financeirosuporte2@apaebrasil.org.br
	 Auxiliar Contábil: Dayelle Oliveira
	 financeirosuporte3@apaebrasil.org.br
	 Estagiário Contábil: Luiz Paulo
	 financeirosuporte4@apaebrasil.org.br
	 Coordenação de Comunicação 
	 Coordenador: Diego Lima
	 comunicacao@apaebrasil.org.br
	 Assessoria de Comunicação
	 Jornalista: José Mauricio 
	 assessoriadecomunicacao@apaebrasil.org.br
	 Tecnologia da Informação
	 MSWI Soluções Web Inteligente
	 Auxiliar de Tecnologia da Informação: Rafael Alves da Silva
	 informatica@apaebrasil.org.br
	 Estagiário de TI: Wanderson Amorim
	 informatica2@apaebrasil.org.br
	 Consultor de apoio
	 Cláudio Pizzato
	 consultorapoio@apaebrasil.org.br

Universidade Corporativa da Rede Apae (Uniapae):

Coordenadora Uniapae:
Fabiana Maria das Graças S. Oliveira
fabianamariasoares@hotmail.com 
coordenadoria.educacao@apaebrasil.org.br

Coordenador Pedagógico

Erivaldo Fernandes Neto
institucional@apaebrasil.org.br

Escritório Avançado Fenapaes

Porto Alegre Rio Grande do Sul
Rua General Câmara, nº 406 sala 403
Centro – Porto Alegre/RS
CEP. 90.010-230
Telefone: (51) 3228-1252/ 3212-5397

Assessora da Presidente

Lúcia Maria Cardoso Centena
fenapaesrs@apaebrasil.org.br

Auxiliar Administrativo

Alexandro Martim Vargas dos Santos
presidente@apaebrasil.org.br
fenapaesrs@apaebrasil.org.br

Coordenador Nacional de Eventos

Antônio Bastos
bastos@apaepoa.org.br

Controladoria

Roberto Machado Salaberry
controladoria@apaebrasil.org.br

Auxiliar Administrativo

Juliana Correa
controladoria@apaebrasil.org.br

Coordenações Nacionais

	 Coordenação de Arte
	 Rosânia de Almeida (PR)
	 Coordenação de Assistência Social
	 Marilena Ardore (SP)
	 Coordenação de Autodefensoria e Autogestão
	 Elcira Lourdes Machado Bernadi (RS)
	 Coordenação de Defesa de Direitos e Mobilização Social
	 Anna Beatriz L. Peranovichi Leite (SP)
	 Coordenação de Educação e Ação Pedagógica
	 Fabiana Maria das G. Soares de Oliveira (MS)
	 Coordenação de Educação Física desporto e lazer
	 Roberto Antônio Soares (SP)
	 Coordenação de Educação Profissional
	 Maria Helena Alcântara Oliveira (DF)
	 Coordenação de Prevenção e Saúde
	 Dr. Rui Fernando Pilotto (PR)
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26º Congresso Nacional das Apaes 
e 7º Fórum Nacional de Autogestão e 
Autodefensoria são lançados em Natal
O lançamento foi realizado por meio de um coquetel, no Espaço Neuma 
Leão, às 20h, e contou com a presença de cerca de 80 pessoas.

A presidente da Federação Nacional das Apaes 
(Fenapaes), Sra. Aracy Maria da Silva Lêdo, e o vice, Sr. José 
Turozi, foram a Natal-RN no dia 14 de setembro para realizar 
o lançamento do 26º Congresso Nacional das Apaes e do 
7º Fórum Nacional de Autogestão e Autodefensoria. 

O lançamento foi realizado por meio de um coquetel, 
no Espaço Neuma Leão, às 20h, e contou com a presença 
de cerca de 80 pessoas.

Representaram a Fenapaes, além da presidente Aracy 
e do vice Turozi, os diretores Unírio Bernardi (Financeiro), 
Narciso Batista (2º secretário), Rosane Jahnke (Assuntos 
Internacionais) e Rodolpho Bernardina (Social); as 
coordenadoras Nacionais, Fabiana Oliveira (Educação 
e Ação Pedagógica) e Elcira Bernardi (Autogestão, 
Autodefensoria e Família). Pelo Conselho de .Administração, 
estavam presentes os presidentes das Federações das Apaes 
do Estado Rio de Janeiro e da Bahia (Feapaes-RJ e Feapaes-
BA), respectivamente, Hélio Torres, e Derval Freire.

Representando Feapaes-RN, o presidente William 
Ferreira de Lima, e a Autodefensora Estadual, Tamara 
Tamires Soares Silva. Como representantes da Apae Natal, o 
presidente Murilo Celeste Barros e equipe.

Também estavam presentes os membros da Comissão 
Científica, além das coordenadoras nacionais Fabiana 
(presidente) e Elcira, Alzira Estrela, Antônio Lino de Sá, Neusa 
Salaberry e Márcia Marin.

EVENTO

A representante da Secretaria de Educação Continuada, 
Alfabetização, Diversidade e Inclusão, do Ministério da 
Educação, Iêdes Soares Braga, e o reitor da Universidade 
Federal do Rio Grande do Norte (UFRN), Jorge Tarcísio 
Falcão, também prestigiaram o evento, que contou ainda 
com a presença da deputada federal Dra. Zenaide Maia. 
Ambos elogiaram a iniciativa e a oportunidade de participar 
de uma mobilização de tamanha importância.

A abertura do evento contou com uma a linda 
orquestra da UFRN, Grupo Esperança Viva. Em seguida, 
as coordenadoras nacionais Fabiana e Elcira, juntamente 
com o presidente da Feapaes-RN, William Ferreira, e a 
Autodefensora Estadual Tamara falaram sobre o andamento 
do evento e a importância das ações do Movimento 
Apaeano para as pessoas com deficiência intelectual e 
múltipla. O presidente da Apae Natal, Murilo Barros, também 
teve a palavra para dar as suas considerações. 

Por fim, a presidente e o vice da Fenapaes, 
respectivamente, Aracy e Turozi, enalteceram o evento, 
agradeceram o empenho e o apoio de todos os envolvidos, 
e declararam lançada a 26ª edição do maior evento do 
Movimento: o Congresso Nacional das Apaes e o 7º Fórum 
Nacional de Autogestão e Autodefensoria. 

Veja o vídeo institucional 
do 26º Congresso Nacional
das Apaes pelo QR Code acima 
ou acesse o site do evento: 
http://congresso.apaebrasil.org.br/

José Turozi (dir.), vice-presidente 
da Fenapaes, Aracy Lêdo (centro), 
presidente da Fenapaes e Wiliam 

Ferreira, (esq.) presidente da 
Feapaes-RN, durante lançamento 

do Congresso, em Natal. 
Foto: Fenapaes
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No dia 1º de setembro, a Federação Nacional das 
Apaes (Fenapaes) promoveu uma Reunião Extraordinária 
da Diretoria Executiva e dos Conselhos Fiscal, Consultivo 
e de Administração da entidade.

Antes de iniciar a reunião, a presidente da Fenapaes, 
Sra. Aracy Maria da Silva Lêdo, lembrou dos membros 
do Movimento Apaeano, vítimas do trágico acidente em 
Minas Gerais, e pediu um minuto de silêncio.

Entre os assuntos em pauta, destaque para o lança-
mento da candidatura do vice-presidente da Fenapaes, 
Sr. José Turozi, para a Presidência da entidade para o pró-
ximo triênio (2018-2020).

José Turozi se disse honrado pela indicação do seu 
nome pela Diretoria Executiva e pela aprovação do Con-
selho de Administração da Fenapaes. Ele se disse a favor 
de uma chapa que contemple as Apaes de todas as Re-
giões e garantiu o cumprimento dessa meta, por se dizer 
conhecedor das reais necessidades que o País tem.

Também foram abordados temas como a aprovação 
do parecer favorável do Conselho Fiscal, pelo de Admi-
nistração da Fenapaes, referente às contas do exercício 
de 2016.

O presidente da Federação das Apaes do Estado de 
Minas Gerais (Feapaes-MG), Eduardo Barbosa, elogiou a 
inciativa da Fenapaes em contratar uma empresa de au-
ditoria independente para realizar o balanço e reconhe-
ceu o avanço que foi feito na contabilidade.

É importante lembrar que a Rede Apae foi premiada 
em todos os anos de mandato da presidente Aracy ao 
longo desses seis anos à frente da instituição pelo prêmio 

REUNIÃO EXTRAORDINÁRIA

Diretoria Executiva da Fenapaes 
promove Reunião Extraordinária 
com os Conselhos de Adminis-
tração, Fiscal e Consultivo
Entre os assuntos em pauta, destaque para 
o lançamento da candidatura do vice-
presidente da Fenapaes, Sr. José Turozi, 
para a Presidência da entidade para  
o próximo triênio (2018-2020).

Marca de Confiança, promovida pela Revista Seleções 
em parceria com o Ibope. E com o reconhecimento do 
último prêmio que foi entregue no dia 03 de outubro, 
em São Paulo, a Marca Apae coleciona oito títulos con-
secutivos, se tornado uma das maiores vencedoras desse 
concurso.

Mesmo diante do reconhecimento de credibilidade 
da Rede Apae, a presidente da Fenapaes Aracy Lêdo quer 
dar ainda mais transparência para o Movimento por meio 
da Pesquisa Diagnóstico. Um levantamento que será re-
alizado em parceria com o Instituto Apae São Paulo, que 
realizará a pesquisa que abrangerá todas as Federações 
Estaduais e todas as Apaes, que somam mais de 2.100 
entidades em todos os estados do País.

Ainda visando dar mais credibilidade às ações do 
Movimento Apaeano, a Fenapaes está desenvolvendo o 
Portal Transparência, que tem por objetivo padronizar a 
prestação de contas das entidades, por meio da disponi-
bilização de dados financeiros como as receitas e despe-
sas de cada instituição ligada à Rede Apae.

Também foram exaltadas as visitas realizadas pela 
presidente Aracy em vários estados brasileiros, como no 
Acre, nas Apaes de Rio Branco e Cruzeiro do Sul, onde 
participou de algumas programações referentes à Sema-
na Nacional das Pessoas com Deficiência Intelectual e 
Múltipla 2017. Todos os representantes das entidades nos 
estados visitados agradeceram e ressaltaram a importân-
cia da presença da Fenapaes em sua região.

Aproveitando o momento recente da Semana Nacio-
nal da Pessoa com Deficiência, o coordenador nacional 
de Prevenção e Saúde, Dr. Rui Pilotto, apresentou um 
Projeto de Lei que visa conscientizar as mães e inibir o 
uso de álcool durante a gestação, uma vez que essa é 
uma das causas para que os bebês desenvolvam alguma 
deficiência durante a sua formação. Ele lembrou que no 
exame pré-natal é possível identificar se a mãe ingeriu 
bebida alcoólica durante a gestação.

O presidente da Feapaes-MG, Eduardo Barbosa, que 
também exerce a função de deputado federal, elogiou a 
iniciativa do Dr. Rui Pilotto, e se disponibilizou em apre-
sentá-la na Câmara dos Deputados para que seja debati-
da e deliberada.

Por fim, também foram apresentadas e aprovadas 
questões relacionadas às campanhas anuais, como o 
Apae Noel 2017, e aos grandes eventos da Fenapaes 
como: o 26º Congresso Nacional das Apaes, que ocor-
rerá nos dias 8, 9 e 10 de novembro de 2017, em Natal, 
no Rio Grande do Norte; a 22º Olimpíada Nacional das 
Apaes, que teve aprovada como sede a cidade de Cano-
as, no Rio Grande do Sul, para o ano de 2018; e o 11º Fes-
tival Nacional de Arte das Apaes, em Manaus, Amazonas, 
para o ano de 2019.

Foto: Fenapaes

Presidente da Fenapaes Sra. Aracy Lêdo (centro), e o vice, Sr. José 
Turozi (2º à esq.), recebem do Conselho Fiscal parecer favorável das 
contas auditadas.

Vice-presidente da Fenapaes, Sr. José Turozi. Foto: Fenapaes
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A Fenapaes irá enviar, em 1º de novembro, uma lista para 
cada Feapaes com as respectivas filiadas de sua região 
que estarão em dia e terão direito de voto na Assembleia 
Geral Ordinária em 09 de novembro.

Apaes têm até 25 de outubro 
para regularizarem situação 
com a Fenapaes

Eleições Feapaes 2017

A Diretoria Executiva da Federação Nacional das 
Apaes (Fenapaes) emitiu, no dia 1º de setembro, durante 
reunião extraordinária na sede, em Brasília, a Resolução nº 
4 de 2017, referendada pelo Conselho de Administração 
da entidade.

A norma fixa o prazo de 25 de outubro (25/10/17) para 
que as Apaes filiadas em situação de inadimplência junto 
à Fenapaes regularizem a sua situação para que as mes-
mas tenham direito de voto na Assembleia Geral Ordiná-
ria (AGO), em 09 de novembro, durante o 26º Congresso 
Nacional das Apaes, quando acontecerá a eleição para a 
nova Diretoria Executiva Nacional e dos Autodefensores. 

A Fenapaes irá enviar, em 1º de novembro, uma lis-
ta para cada Federação das Apaes dos Estados (Feapaes) 
com as respectivas filiadas de sua região que estarão em 
dia com a Federação Nacional.

É importante lembrar que o representante legal da Fe-
apaes ou da Apae é o presidente ou o vice-presidente da 
entidade, que deverá comprovar a sua legitimidade por 
meio da Ata de eleição e documento de identidade com 
foto. 

O prazo para que seja outorgado um procurador para 
representar a entidade é por meio de uma procuração 
com firma reconhecida em cartório com no máximo 30 
dias antes da AGO.

Apenas serão permitidos como procurador (outorga-
do) membros da Diretoria Executiva ou dos Conselhos de 
Administração, Fiscal ou Consultivo da Apae outorgante. 
Vínculo comprovado também por meio da Ata da eleição 
da entidade, também com 30 dias de antecedência da 
AGO.

Diante da proximidade das eleições da Diretoria Exe-
cutiva e do Conselho Fiscal, a ratificação dos membros 
eleitos que irão compor o Conselho de Administração e 
da eleição do Autodefensores, que deverá ocorrer no mês 
de outubro do corrente ano, no âmbito de cada uma das 
Federações Estaduais filiadas a esta Federação Nacional, 
a Fenapaes ressaltou algumas datas e providências indis-
pensáveis para a realização do procedimento eleitoral e, 
ao mesmo tempo, apresentamos sugestões de modelos 
que poderão ser adotados. 

Acesse esses 
links no site 

da Fenapaes ou 
por meio da 

QR Code ao lado. 

MOVIMENTO APAEANO

ELEIÇÕES

Conselho de Administração e Diretoria Executiva 
durante votação das matérias em pauta. 
Foto: Fenapaes
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Nos meses de setembro e outu-
bro desse ano, a Federação Nacio-
nal das Apaes (Fenapaes), em par-
ceria com o Instituto Apae de São 
Paulo, realiza a Pesquisa Nacional 
Rede Apae: Diagnóstico da Realida-
de, que envolverá todas as Federa-
ções Estaduais (Feapaes) e as Apaes 
do Brasil.

A Fenapaes hoje conta com 
mais de 2.100 Apaes filiadas, coor-
denadas por 23 Federações Estadu-
ais, mais a Apae do Distrito Federal, 
abrangendo todos os estados brasi-
leiros. Isso mostra a importância da 
pesquisa que irá trazer dados sobre 
a quantidade de pessoas envolvidas 
no Movimento Apaeano, quantida-
de de áreas, o tamanho da rede de 
atendimento instalada, etc.

A fim de entender melhor a re-
alidade de cada uma das Apaes, a 
pesquisa propõe realizar um levan-
tamento do atual quadro das filia-
das ao Movimento Apaeano. Para 
tanto, seu desenvolvimento ocorre-
rá em duas etapas:

1.  Primeiramente será realizada 
a divulgação da pesquisa para as 23 
Feapaes, mais a Apae do Distrito Fe-
deral. A pesquisa será realizada com 
o uso de metodologia quantitativa 
face a face, utilizando questionário 	
de pesquisa contento perguntas 
abertas e fechadas, junto a gestores 
ou responsáveis operacionais das 
Feapaes;

2. O trabalho de contato em 
cada uma das Feapaes consiste 
não apenas em entrevista com os 
gestores, mas também em uma di-
ligência de coleta de informações 
catalogadas ou organizadas para 
o conjunto de Apaes associadas a 
cada Federação Estadual, a fim de 
avaliar a necessidade ou não da 
realização da segunda etapa de 
pesquisa que consiste em ir até o 
munícipio e coletar os dados da 
Apae. Assim, na ausência de infor-
mações sobre determinada cidade, 
essa será elencada a participar da 
segunda etapa de coleta. É respon-
sabilidade do Instituto de Ensino e 
Pesquisa da Apae de São Paulo o 
agendamento das entrevistas e mo-
nitoramento. 

O questionário será composto 
de perguntas abertas e fechadas 
(respostas únicas ou múltiplas), ela-
boradas de acordo com os objeti-
vos da pesquisa. As questões pro-
postas possuem caráter objetivo, 
visando avaliar, entre outros fato-
res, os tipos e números de atendi-
mentos oferecidos pelas Apaes, os 
programas educacionais existentes, 
o levantamento sobre o perfil de 
profissionais (número e formação) 
que atuam na instituição, perfil de 
pessoas atendidas (número, tipo de 
deficiência e dados sociodemográ-
ficos), levantamento sobre as insta-
lações físicas e dados sobre parce-
rias estabelecidas.

Essa iniciativa visa subsidiar a 
Rede Apae com dados concretos 
sobre sua realidade e tamanho, vi-
sando auxiliar a tomada de decisão 
dos gestores, assim como nortear 
políticas públicas de ampliação, for-
talecimento e qualificação da aten-
ção à pessoa com deficiência inte-
lectual e múltipla, promovendo sua 
inclusão e melhoria das condições 
de vida.

Pesquisa: 
Fenapaes 
realiza 
censo com 
as Apaes 
do Brasil

TRANSPARÊNCIA

A fim de entender 
melhor a realidade 
de cada uma das 
Apaes, a pesquisa 
propõe realizar um 
levantamento do atual 
quadro das filiadas ao 
Movimento Apaeano.

Arte: Fenapaes/Instituto Apae SP.
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A presidente da Fenapaes, Sra. 
Aracy Maria da Silva Lêdo, participou 
no dia 21 de setembro do Seminário 
Internacional “Acessibilidade e In-
clusão: Expressão da Cidadania”, no 
Instituto Serzedello Corrêa (ISC), do 
Tribunal de Contas da União (TCU). 

O evento foi promovido pelo 
TCU, em parceria com outras institui-
ções do setor, durante os dias 20 e 
21 de setembro, teve como principal 
objetivo viabilizar espaço de discus-
são acerca das diversas barreiras que 
comprometem o pleno exercício 
dos direitos das pessoas com defici-
ência e potencializar a promoção da 
igualdade de oportunidades em rela-
ção às demais pessoas, com vistas à 
efetiva inclusão social.

Foram abordados temas relacio-
nados às políticas públicas para as 
pessoas com deficiência; ao dese-
nho universal para cidades inclusivas, 
bem como as tendências globais e 
os desafios para a implementação 
de políticas públicas inovadoras. O 
seminário discutiu, ainda, a participa-
ção social e os desafios da inclusão 
escolar da pessoa com deficiência e 
sua inclusão produtiva no mercado 
de trabalho.

A convite do procurador do Mi-
nistério Público de Contas junto ao 
TCU, Sérgio Caribé, a presidente da 
Fenapaes prestigiou o evento no Dia 
Nacional da Luta das Pessoas com 
Deficiência (21 de setembro), no 4º 

painel: “Participação social e os desa-
fios da inclusão escolar”.

A presidente da Fenapaes falou 
sobre a entidade e abrangência na-
cional dela. “Gostaria de lembrar no 
dia de hoje da legislação que exis-
te em nosso país. Temos legislação 
para tudo e para todos. Vou voltar 
para a Federação Nacional das Apaes 
(Fenapaes). Todo mundo conhece o 
Movimento Apaeano, mas especial-
mente não conhece de perto. Te-
mos 24 Federações Estaduais e mais 
de 2.100 Apaes. Uma abrangência de 
país”, disse. 

Ela falou ainda sobre a necessi-
dade de um olhar mais minucioso 
para o segmento e a importância de 
uma mobilização da sociedade civil 
organizada - como o Comitê Brasilei-
ro de Organizações Representativas 
das Pessoas com Deficiência (CRPD) 
- para que se dê continuidade no 
processo de inclusão social do País. 

“Falarmos de acessibilidade e 
inclusão social no dia 21 de setem-
bro, que é o Dia Nacional de Luta 
da Pessoa com Deficiência vem-nos 
à mente a legislação do País. Todo 
mundo fala em inclusão, mas não 
vemos essa legislação em prol da 
inclusão ser colocada na prática. A 
inclusão começa na família, perma-
nece na escola. Mas, quem trabalha 
com a inclusão dentro da escola está 
preparado para trabalhar com essas 
pessoas com deficiência? Hoje te-

mos que reconhecer que temos que 
ter escolas adaptadas e fazermos 
inclusão de verdade. E não pela me-
tade. Nós precisamos ter voz lá fora. 
Nossa atenção está sendo desviada 
para outras coisas. Temos que fazer 
inclusão social de verdade. De den-
tro pra fora. E não da boca pra fora. 
Para que possamos dar continuidade 
e concluir esse trabalho de inclu-
são social”, disse a presidente muito 
aplaudida pelos convidados. 

Além da presidente Aracy repre-
sentando a Fenapaes, que é mem-
bro do CRPD, também participaram 
da ocasião: a vice-presidente da Fe-
deração Brasileira das Associações 
de Síndrome de Down, Ana Cláudia 
Mendes de Figueiredo; o presidente 
da Federação Nacional de Educação 
e Integração dos Surdos (FENEIS), 
Francisco Eduardo Coelho da Rocha; 
o presidente da Organização Nacio-
nal de Cegos do Brasil (ONCB), Antô-
nio Muniz da Silva; a presidente Asso-
ciação Brasileira de Autismo (ABRA), 
Maria do Carmo Tourinho Ribeiro; e 
a presidente da Federação Nacional 
das Associações Pestalozzi (Fenapes-
talozzi), Ester Alves Pacheco. 

A moderadora foi a diretora de 
Políticas de Educação Especial da 
Secretaria de Educação Continuada, 
Alfabetização, Diversidade e Inclusão 
do Ministério da Educação (Secadi/
MEC), Patrícia Neves Raposo.

Foram parceiros do TCU na reali-
zação do evento o Conselho Federal 
de Engenharia e Agronomia (Con-
fea), a Caixa de Assistência dos Pro-
fissionais dos Creas (Mútua), a Secre-
taria Nacional dos Direitos da Pessoa 
com Deficiência (SNPD), a Comis-
são de Defesa dos Direitos da Pes-
soa com Deficiência da Câmara dos 
Deputados, o Ministério da Ciência, 
Tecnologia, Inovações e Comuni-
cações (MCTIC), o Serviço Nacional 
de Aprendizagem Industrial (Senai), o 
Instituto Ser Educacional e a Escola 
de Gente.

Presidente da Fenapaes fala sobre 
mobilização e inclusão no TCU

DIA NACIONAL DA LUTA DAS PESSOAS COM DEFICIÊNCIA 

A convite do procurador do Ministério Público de Contas junto ao TCU, Sérgio 
Caribé, a presidente da Fenapaes prestigiou o evento no Dia Nacional da Luta 
das Pessoas com Deficiência (21 de setembro), no 4º painel: “Participação 
social e os desafios da inclusão escolar”.

Presidente da Fenapaes, Aracy Lêdo (esq.), durante evento no TCU. Foto: Fenapaes
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Na última década, algumas organizações nacionais 
de defesa de direitos se reuniram por diversas vezes bus-
cando estabelecer uma unidade nacional de princípios, 
considerando os mais diversos segmentos de represen-
tatividade e suas especificidades, com o intuito de forta-
lecer seus discursos e práticas por uma melhor qualidade 
de vida para as pessoas com deficiência no Brasil.

Chegou a ser formado o Fórum Nacional de Articula-
ção de Entidades e de Movimentos de Defesa da Pessoa 
com Deficiência, aproximando ainda mais as organiza-
ções.

De todo esse movimento surgiram mobilizações na-
cionais que se concretizaram em políticas públicas e ga-
rantias legais, o que fez com que o grupo ficasse cada 
vez mais coeso e coerente ao passar do tempo. Com 
esse histórico, espírito de luta social e amizade nasce, em 
março de 2016, o CRPD.

O CRPD é composto pelas entidades:

Associação Brasileira de Autismo (Abra)

Comitê Paralímpico Brasileiro (CPB)

Federação Nacional das Apaes (Fenapaes)

Federação Nacional de Educação
e Integração dos Surdos (Feneis)

Federação Nacional das Associações 
Pestalozzi (Fenapestalozzi)

Organização Nacional de Cegos do Brasil (ONCB)

Organização Nacional de Entidades 
de Deficientes Físicos (Onedef).

Em 21 de Setembro, quando é 
lembrado o Dia Nacional de Luta 
das Pessoas com Deficiência, o 
Comitê Brasileiro de Organizações 
Representativas das Pessoas com 
Deficiência (CRPD) emitiu manifesto 
contrário à proposta do Governo Fe-
deral que pode resultar no corte or-
çamentário, a nível nacional, de 98% 
no Sistema Único de Assistência So-
cial (Suas) em 2018.

“Diante da divulgação de cor-
tes drásticos na assistência social 
chegando a um percentual de re-
dução de até 98%, o equivalente a 
R$ 3.109.445.448,00, e ainda a redução 
aos benefícios direcionados aos ido-

sos e às pessoas com deficiência re-
sultando em um corte no importe de 
R$ 3.851.527.531,00, vimos a público 
nos manifestar contra a atitude do 
governo federal, pois tais cortes in-
viabilizam o Sistema Único de Assis-
tência Social – SUAS”, diz a nota do 
Comitê que representa mais de mais 
de 2.500 instituições de atenção a 
pessoas com deficiência no Brasil.

Caso aprovado dentro da Lei de 
Diretrizes Orçamentárias (LDO) de 
2018, prevista para ser votado no 
Congresso Nacional ainda este ano, 
o corte no setor pode repercutir no 
fechamento de Centros de Referência 
em Assistência Social (Cras e Creas) e 

na diminuição do apoio prestado aos 
beneficiários do Bolsa Família e do 
Benefício de Prestação Continuada, 
conhecido também como Loas, além 
do desemprego dos profissionais da 
assistência.

“Como parte da sociedade enten-
demos a necessidade que o momen-
to econômico do país exige, de uma 
maior austeridade em relação aos 
gastos públicos, no entanto, é inacei-
tável que o principal ponto de corte 
do Governo seja justamente na polí-
tica que garante assistência àqueles 
que mais precisam”, alerta o CRPD.

A discussão sobre o assunto teve 
início no último dia 19 de julho, quan-

O CRPD

CRPD

DEFESA DE DIREITOS

CRPD se mobiliza 
contra corte 
bilionário na 
Assistência Social 
para 2018 Foto: CRPD
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do o Conselho Nacional de Assistên-
cia Social (CNAS) aprovou a Proposta 
Orçamentária da Assistência Social 
no valor de R$ 59 bilhões para 2018. 
No entanto, o Ministério do Planeja-
mento - sem consultar as instâncias 
de gestão do Suas - estabeleceu o 
limite de R$ 900 milhões para toda 
a rede de serviços e programas na 
área.

O CRPD ressalta que “tal corte 
no orçamento federal implicará ne-
cessariamente na descontinuidade 

de uma série de serviços essenciais 
à garantia da dignidade humana, ne-
cessariamente irá fazer o país retro-
ceder décadas em seus índices de 
desenvolvimento humano”.

Em 2018, o Ministério do Desen-
volvimento Social (MDS) e o Fun-
do Nacional de Assistência Social 
(FNAS) terão disponíveis menos de 
R$ 400 milhões, quando a neces-
sidade seria de mais de R$ 52 bi-
lhões em recursos para o Benefício 
de Prestação Continuada (BPC), e  

R$ 3 bilhões para a manutenção dos 
serviços atuais e ampliação da rede 
com novas expansões - consideran-
do o II Plano Decenal de Assistência 
Social, segundo informaram os ges-
tores da Secretaria Nacional de As-
sistência Social (SNAS).

Por fim, o CRPD pede que ao go-
verno federal que “reconsidere o fim 
do Suas e ao Congresso Nacional 
que não aprove qualquer redução, 
aos já mitigados recursos disponíveis 
à assistência social  no Brasil”.

No dia 12 de setembro, a Fe-
deração Nacional das Apaes (Fe-
napaes) participou da inauguração 
da primeira unidade da Associação 
de Pais e Amigos dos Excepcionais 
(Apae) em Boa Vista, Roraima. Úni-
co estado que não contava com os 
serviços oferecidos pela entidade.

Quem representou a presiden-
te da Fenapaes, Sra. Aracy Maria da 
Silva Lêdo, foi a diretora para Assun-
tos Internacionais, Rosane Jahnke, 
e Cláudio Pizzato (RS). A cerimônia 
foi realizada na sede da entidade, 
na rua Edson Castro, 603, bairro Li-
berdade, zona Oeste de Boa Vista, 
e deve oferecer serviços gratuitos.

“É um momento muito especial 
na vida de cada um que participou 
efetivamente da construção desse 
sonho. Nós não temos palavras para 
expressar tanta alegria”, destacou 
o presidente da entidade, jornalista 
Bruno Perez.

De acordo com o presidente, a 
partir de agora, centenas de famílias 
contarão com serviços multidiscipli-
nares, além da dedicação dos volun-
tários que realizam o atendimento na 
sede.

“Já cadastramos mais de 200 fa-
mílias e, no momento, 75 pessoas 
estão recebendo atendimento espe-
cializado”, explica Perez.

Também participou do evento a 
presidente da Federação das Apaes 
de Rondônia, Ilda Salvático.

Sede recebeu nome de criança

A sede da unidade em Boa Vista 
recebeu o nome de Marily Vitória da 
Silva Ferreira. Ela nasceu em 2015 e 
era cardiopata e portadora da Síndro-
me de Down. Mesmo com poucos 
recursos no hospital onde estava in-
ternada, lutou pela vida, que durou 
apenas 30 dias.

A avó Eliane da Silva Ferreira 
ocupa o cargo de diretora de Pa-
trimônio da Apae e comemorou a 
homenagem.

“Estou realizada e feliz. Minha 
neta se foi, mas eu continuo firme 
na luta dos direitos das pessoas com 
deficiência, pois ela continua viva 
dentro dos nossos corações”, diz.

REDE APAE

Fenapaes participa de inauguração da Apae de Boa Vista - RR
Essa é a primeira entidade de Roraima. Hoje a Rede Apae atende em todos os estados do País. 

Diretora para Assuntos Internacionais, Rosane Jahnke e Cláudio Pizzatto (RS) (à esq.), durante inauguração da Apae de Boa Vista (RR). 
Foto: Fenapaes

Veja a íntegra da nota do CRPD no site da Fenapaes 
ou pelo QR Code ao lado. 
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No dia 21 de agosto, a presidente da Federação Na-
cional das Apaes (Fenapaes), Sra. Aracy Maria da Silva 
Lêdo, e o vice, Sr. José Turozi, celebraram a abertura da 
Semana Nacional da Pessoa com Deficiência Intelectual 
e Múltipla de 2017 visitando as Apaes de Rio Branco e 
Cruzeiro do Sul, no Acre.

Recebidos de forma cordial pela presidente da Apae 
Rio Branco, Cecília Maria Garcia Lima Souza, e todos os 
presentes, a presidente e o vice da Fenapaes participaram 
das ações da Semana Nacional da Pessoa com Deficiên-
cia Intelectual e Múltipla 2017 da cidade e falaram sobre 
o papel do Movimento Apaeano, bem como das ações 
realizadas durante os seis anos de gestão à frente da Fe-
deração Nacional.

A diretora para Assuntos Internacionais, Rosane 
Jahnke, e a assessora da Presidência da Fenapaes, Lúcia 
Centena, também estiveram presente.

A presidente da Apae Rio Branco agradeceu a pre-
sença da Fenapaes e o apoio que é dado para as enti-
dades. “É com grande satisfação que recebemos a pre-
sidente da Fenapaes, assim como os outros integrantes 
da equipe. Aracy conheceu algumas das atividades que 
são realizadas com os alunos e ouviu relatos dos pró-
prios estudantes sobre a importância da instituição em 
suas vidas, principalmente como mecanismo de inclusão 
social. O apoio dado pela Federação é de fundamental 
importância para todas as Apaes”, finalizou.

Presidente e vice da Fenapaes participam 
de ações no Acre

SEMANA NACIONAL DA PESSOA COM DEFICIÊNCIA INTELECTUAL E MÚLTIPLA

A presidente da Fenapaes, Sra. Aracy Maria da Silva Lêdo, e o vice, Sr. José Turozi, 
visitaram as Apaes de Rio Branco e Cruzeiro do Sul 

A presidente da Fenapaes elogiou o trabalho desen-
volvido pela Apae há 36 anos. “Observamos o que é rea-
lizado aqui e ficamos surpreendidos com todas as ações 
que são desenvolvidas pelos profissionais em prol das 
pessoas com deficiência”, disse.

Ela ainda falou dos desafios do segmento e como 
enfrentá-los. “Sabemos que as Apaes enfrentam dificul-
dades, mas pelo trabalho transparente e pela seriedade 
que tudo isso é feito, a comunidade entende, acolhe e 
atende as solicitações. Queremos que toda sociedade 
conheça a Apae”, ressaltou a presidente Aracy Lêdo.

Apae Cruzeiro do Sul

A presidente Aracy e o vice Turozi visitaram ainda a 
Apae de Cruzeiro do Sul, onde foram recebidos também 
de forma calorosa pela presidente Maria Uvilene Correia 
da Costa, aluno e equipes.

Na ocasião, eles conheceram o trabalho desen-
volvido pela pela entidade, com a comunidade local 
que tem alguma pessoa com deficiência na família, 
e acompanharam as ações promovidas em torno da 
Semana Nacional da Pessoa com Deficiência Inte-
lectual e Múltipla. 

A presidente da Fenapaes, Aracy Lêdo, durante visita na Apae Rio 
Branco. Foto: Fenapaes

A presidente da Fenapaes, Aracy Lêdo, e o vice, José Turozi, durante 
visita na Apae Cruzeiro do Sul. Foto: Fenapaes
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Em razão do Dia Nacional de Luta das Pessoas com 
Deficiência, o Senado Federal realizou, em 21 de setem-
bro, na Comissão de Direitos Humanos, uma audiência 
pública com o tema: “O Estatuto da Pessoa com Defici-
ência (ou Lei Brasileira de Inclusão – LBI) após dois anos 
de sua sanção”. 

A Federação Nacional das Apaes (Fenapaes) foi re-
presentada pelo Dr. Adinilson Marins dos Santos, titular 
no Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Defi-
ciência (Conade), que compôs a segunda mesa.

Também compuseram a mesa, representantes da Se-
cretaria Nacional de Promoção dos Direitos das Pessoas 
com Deficiência (SNPD), do Conade e diversas outras 
lideranças dos movimentos de luta das pessoas com de-
ficiência.

Em pauta, os artigos do Estatuto que ainda carecem 
de regulamentação por parte do Poder Executivo, desta-
cando principalmente a preocupação dos movimentos 
sociais no cumprimento dos prazos para apresentação 
do modelo único de avaliação de deficiências. 

Constatou-se, no entanto, que até o momento o Po-
der Executivo não dispôs de nenhuma regulamentação 
aos artigos do Estatuto, mesmo após dois anos de sua 
sanção, o que impediu que os direitos assegurados fos-
sem garantidos na prática. 

A Fenapaes defendeu maior celeridade do Governo 
Federal na consecução das regulamentações necessá-
rias, bem como o seu compromisso com a execução 
de políticas públicas pautadas na seguridade dos direitos 
assegurados em todo o País.

Fenapaes participa de audiência pública 
sobre regulamentação do Estatuto da 
Pessoa com Deficiência, no Senado

REGULAMENTAÇÃO DO ESTATUTO DA PESSOA COM DEFICIÊNCIA

A Fenapaes foi representada pelo Dr. Adinilson Marins dos Santos, titular 
no Conade, que compôs a segunda mesa da audiência.

Dr. Adnilson Marins dos Santos, titular no Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiência (Conade), representa a Fenapaes em 
audiência no Senado Federal (5º da esquerda para direita). Foto: Fenapaes
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No dia 12 de setembro, coordenadora nacional de 
Educação e Ação Pedagógica da Federação Nacional 
das Apaes (Fenapaes), Fabiana Oliveira, juntamente com 
os coordenadores estaduais, participaram do “1º Semi-
nário Internacional Educação ao Longo da Vida” promo-
vido pela Câmara dos Deputados, em parceria entre as 
Comissões de Educação, e a de Defesa de Direitos das 
Pessoas com Deficiência. O evento aconteceu das 13h 
às 19h, no Auditório Nereu Ramos, na Câmara. 

A participação dos coordenadores foi custeada pela 
Fenapaes com o objetivo de enriquecer ainda mais a sua 
bagagem profissional, para que o atendimento aos alu-
nos e familiares assistidos pelas Apaes seja sempre de 
excelência.

O evento teve como finalidade promover o conheci-
mento sobre experiências e modelos internacionais que 
mundo afora vem sendo consolidados. Dentre os tópi-
cos, o seminário abordou os pontos de interseção entre 
Educação de Jovens e Adultos (EJA) e Educação Especial 
na perspectiva da Educação ao Longo da Vida.

Experiências da Alemanha e de Portugal foram apre-
sentadas, mas o Brasil tem um passivo educacional sem 
comparação com outros países: são 50 milhões de pes-
soas com mais de 15 anos que não completaram a edu-
cação básica. As dificuldades aumentam para o grupo 
de estudantes com algum tipo de deficiência. Como 
ressalta a coordenadora Fabiana Oliveira, muitos alunos 
fazem o ensino fundamental nas escolas regulares, mas 
não conseguem continuar.

“Quando chega na idade adulta, aca-
ba a programação para ele. O que acon-
tece? Como eles não conseguem conti-
nuar e fazer o ensino médio, eles voltam 
para as instituições. Muitos estão voltan-
do para poder buscar a continuidade dos 
estudos. E quando chega na instituição, 
falta essa regulamentação da Educação 
ao Longo da Vida”, explicou.

Inclusão na LDB

O deputado federal Eduardo Barbosa, 
idealizador do seminário e presidente da 
Federação das Apaes do Estado de Minas 

Gerais (Feapaes-MG), tem um projeto de lei (PL 5374/16) 
que coloca a Educação ao Longo da Vida na Lei de Dire-
trizes e Bases da Educação (LDB). A proposta já foi apro-
vada pela Câmara e está sendo examinada no Senado. O 
parlamentar espera que, logo que o projeto seja aprova-
do, o Conselho Nacional de Educação regulamente a lei, 
para que ela possa ser implantada por estados e muni-
cípios. Ele ressalta que não haverá uma grade curricular 
pré-determinada.

“Provavelmente serão projetos que venham ao en-
contro daquilo que as pessoas querem aprender e a par-
tir da possibilidade de ter acesso a esse conhecimento 
informal. É importante que isso também possa ser cer-
tificado, porque estimula e incentiva as pessoas a tam-
bém buscarem esse processo de aprendizado”, disse o 
parlamentar.

Participaram além da coordenadora Fabiana Olivei-
ra, o coordenador Pedagógico da Uniapae, Erivaldo Fer-
nandes Neto, e os coordenadores estaduais: João Paulo 
Soares (AM), Itana Sena Lima (BA), Kelly Assunção (DF), 
Maria Cristina Maróstica (GO), Tayná Cavalcante (MA), 
Natália Fioravente (MG), Maria Raimunda de Oliveira (MT), 
Marlene Figueiredo Magalhães (PA), Maria Rosiane Perei-
ra (PE), Gerlaine de Oliveira (RJ), Maria Alzira Correia da 
Silva (RN), Nalzira de Fátima da Silva (RO), Patrícia Osika 
(SC), Eliete Travaini Lopes (SP), Maria Nazaré da Silva (TO) 
e Maria Helena Noronha (AC).

POLÍTICA PÚBLICA

Coordenadora nacional e os estaduais 
de Educação e Ação Pedagógica 
participam de seminário na Câmara
O evento foi uma iniciativa do deputado federal, e presidente da 
Federação das Apaes do Estado de Minas Gerais, Eduardo Barbosa.

A coordenadora nacional de Educação e Ação pedagógica da Fenapaes e as coordena-
dores estaduais participam de audiência pública na Câmara dos Deputados.  

Foto: Fenapaes
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 O coordenador de Prevenção e Saúde da Federação 
Nacional das Apaes (Fenapaes), Dr. Rui Pilotto, participou 
do IX Congresso Internacional Síndrome Cornélia de 
Lange, realizado de 15 a 18 de agosto, em Minas Gerais, 
pela Associação Brasileira Síndrome Cornélia de Lange 
(CDLS).

O coordenador da Fenapaes elogiou o evento e as ri-
cas apresentações, e ressaltou a experiência “ímpar” que 
teve ao conhecer o Dr. Naomichi Matsumoto - médico, 
de Yokohama, Japão, e um expert em Biologia Molecu-
lar. Ele tem uma das maiores experiências no estudo do 
Exoma (fração do genoma que codifica os genes) e já 
está analisando algumas crianças brasileiras com a Sín-
drome Cornélia de Lange.

Também foram exaltadas pelo Dr. Rui Pilotto, a Dr.ª 
Chong Ae Kim - conceituada médica pediátrica, chefe da 
Unidade de Genética do Instituto da Criança do Hospital 
das Clínicas da Faculdade de Medicina da Universidade 
de São Paulo. E a Dr. ª Regina Próspero, que coordena o 
projeto Linha Rara no Brasil

Destaque ainda para a apresentação da médica 
portuguesa, Dr.ª Paula Costa, sobre o projeto “Casa 
dos Marcos”.  

Considerado o maior projeto da “Raríssimas” - As-
sociação Nacional de Deficiências Mentais e Raras – a 
iniciativa foi idealizada por um menino raro, com um 
modelo assistencial único e de dimensão transnacional. 

Segundo o Dr. Rui Pilotto, a Casa dos Marcos “é uma 
resposta inovadora às manifestações de necessidades 
comunicadas por pacientes portadores de doenças ra-
ras, respectivas famílias, cuidadores e amigos, através da 
disponibilização de um conjunto de serviços especiali-
zados, que incluem: Unidade de Lar Residencial (Casa 
Lar), Unidade de Residência Autónoma, Centro de Ativi-
dades Ocupacionais, Unidade Clínica (aberta também à 
comunidade), Unidade de Medicina Física e Reabilitação, 
Centro de Recursos, Unidade de Cuidados Continuados 
Integrados e Unidade de Investigação”.

O evento

A CDLS realiza um encontro mundial a cada dois 
anos onde participam o portador da síndrome, sua fa-
mília (pais, irmãos, avós), os profissionais que cuidam do 
portador e os médicos e profissionais ao redor do mun-
do especialistas em Síndrome Cornélia de Lange.

EXCELÊNCIA NAS ÁREAS DE ATUAÇÃO

Coordenador de Prevenção e Saúde da Fenapaes 
participa do IX Congresso Internacional Síndrome 
Cornélia de Lange
O coordenador da Fenapaes elogiou o evento e as ricas apresentações, e ressaltou 
a experiência “ímpar” que teve ao conhecer o Dr. Naomichi Matsumoto - médico, 
de Yokohama, Japão, e um expert em Biologia Molecular.

Dr. Rui Pilotto com os Doutores Naomichi Matsumoto e Chong Ae Kim. Foto: Fenapaes
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No dia 11 de agosto, “a Federação Nacional das 

Apaes (Fenapaes) veio a público esclarecer que NÃO 

faz nenhuma divulgação para impedir, prejudicar ou 

maldizer campanhas para arrecadação de doações de 

outras entidades ou outros projetos, pois acredita que 

cada doador merece ter a sua escolha respeitada. As-

sim como outras campanhas voltadas para projetos 

sociais, que são dignas do mesmo respeito”.

UTILIDADE PÚBLICA

NOTA DE
ESCALRECIMENTO
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Desde o início do seu último ano de mandato à frente 
da Federação Nacional das Apaes (Fenapaes), a presidente 
Sra. Aracy Maria da Silva Lêdo, e o vice, Sr. José Turozi, estão 
cumprindo uma extensa agenda de visitas às Federações 
das Apaes dos Estados (Feapaes).

Nos encontros, a presidente Aracy Lêdo destaca o pa-
pel do Movimento Apaeano na defesa de direitos das pes-
soas com deficiência intelectual e múltipla, e apresenta as 
ações realizadas ao longo do seu mandato.

Agenda 
da Presidente

25 de Agosto - Apae Porto Alegre 
Fonte: Apae Porto Alegre

21 de setembro - Feapaes-PR 
Fonte: Feapaes-PR

18 de setembro - Feapaes-TO
Fonte: Fenapaes

08 de agosto - Feapaes-SC 
Fonte: Fenapaes

Confira todas as publicações anteriores 
da Fenapaes pelo QR Code ao lado.

21 de setembro Apae Acre e Apae Rio Branco 
Fonte: Fenapaes 


