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PROJETO DE LEIN° , DE 2025
(Do Sr. AMOM MANDEL)

Reconhece formalmente e estabelece diretrizes
para o apoio e a articulagdo dos grupos de
cuidadores  familiares de  pessoas com
deficiéncia, organizados presencialmente ou por
meios virtuais, no ambito das politicas publicas de
assisténcia social e saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica reconhecido, para fins de politicas publicas, o papel essencial
dos grupos de cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia, organizados
presencialmente ou por meios virtuais, como espagos de apoio mutuo, troca de

experiéncias, acolhimento e articulagao de direitos.

§ 1° Para os efeitos desta Lei, considera-se grupo de cuidadores familiares a
organizagédo informal ou formal de pessoas que compartilham a experiéncia do
cuidado direto e continuo de pessoas com deficiéncia no ambito familiar, buscando

suporte emocional, informacional e social.

§ 2° O reconhecimento de que trata o caput visa a integrar a realidade e as
necessidades dos cuidadores familiares nas acdes e nos servigcos das politicas
publicas, especialmente na assisténcia social e na saude, sem prejuizo de outras

areas pertinentes.
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Art. 2° S3o diretrizes para o apoio e a articulagdo dos grupos de cuidadores
familiares de pessoas com deficiéncia pelo Poder Publico, em ambito federal, em

colaboragédo com os Estados, o Distrito Federal e os Municipios:

| - fomento a organizagdo e ao fortalecimento dos grupos de cuidadores

familiares em todo o territério nacional, respeitando sua autonomia e diversidade;

Il - oferta de apoio técnico, logistico e institucional aos grupos de cuidadores

familiares, considerando suas especificidades e necessidades;

[l - promogédo da articulagdo dos grupos de cuidadores familiares com os
servigos, programas, projetos e beneficios das politicas publicas de assisténcia
social e saude, no ambito do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) e do
Sistema Unico de Saude (SUS);

IV - incentivo a formagao de redes de apoio e cuidado, comunitarias e
digitais, envolvendo os grupos de cuidadores familiares, organizagées da sociedade

civil e o Poder Publico;

V - inclusdo das demandas e perspectivas dos cuidadores familiares na
formulacdo, implementagdo, monitoramento e avaliagdo das politicas publicas
voltadas para pessoas com deficiéncia e suas familias;

VI - disponibilizagdo de informacdes, capacitacdo e formacédo continuada
para os cuidadores familiares, abordando temas como direitos, saude, estratégias

de cuidado, bem-estar e prevencao da sobrecarga.

Art. 3° A Unido, no ambito de suas competéncias e observada a

disponibilidade orgamentaria e financeira, devera:

| - estabelecer mecanismos de apoio financeiro, técnico e logistico direto ou

indireto aos grupos de cuidadores familiares ou as entidades que os apoiem,;
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I - desenvolver e disponibilizar materiais informativos e formativos
acessiveis, presencialmente ou por meios digitais, dirigidos aos cuidadores

familiares e aos profissionais que atuam com eles;

[Il - promover a integragdo das informag¢des sobre os grupos de cuidadores
familiares e suas atividades nos sistemas de informacdo das politicas publicas,

garantida a protegcao de dados pessoais;

IV - articular com Estados, Distrito Federal e Municipios a implementagao das
diretrizes estabelecidas nesta Lei, por meio de convénios, acordos de cooperagao e

outros instrumentos congéneres;

V - incentivar a inclusdo da tematica do cuidado familiar e do apoio aos
cuidadores nos curriculos dos cursos de formacao de profissionais das areas de

assisténcia social, saude e areas afins.

Art. 4° Os servigos, programas, projetos e beneficios no ambito do SUAS e
do SUS deverao incorporar, em suas agoes e metodologias, o reconhecimento e o

apoio aos grupos de cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia.

§ 1° Inclui-se no disposto no caput a oferta de espagos de escuta, suporte
psicossocial e orientacdo aos cuidadores familiares nos equipamentos publicos e
conveniados do SUAS e do SUS.

§ 2° Os conselhos e as conferéncias de assisténcia social e saude, em todos
0s niveis, deverdo assegurar a participagao dos cuidadores familiares e de seus
representantes na discussao e deliberagdo sobre as politicas publicas que lhes

afetem.
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Art. 5° O Poder Executivo Federal, em articulacdo com os conselhos
nacionais e com a participacdo de representantes dos cuidadores familiares e de
suas organizagdes, regulamentara esta Lei no que couber, estabelecendo os

procedimentos e critérios para a implementagao do apoio e da articulagao previstos.

Art. 6° As despesas decorrentes da execugao desta Lei correrdo a conta das
dotagdes orgamentarias proprias dos 6rgaos e entidades envolvidos, suplementadas

Se necessario.

Art. 7° Esta Lei entra em vigor cento e oitenta dias apds a data de sua

publicagao.

JUSTIFICAGAO

O Brasil tem cerca de 18,9 milhdes de pessoas com algum tipo de
deficiéncia, o que representa 8,9% da populacdo, segundo o IBGE. A regido
Nordeste registra a maior prevaléncia de pessoas com deficiéncia no pais (10%). No
Amazonas, por exemplo, estima-se que existam 253 mil pessoas com deficiéncia
(PcD), o que representa 6,3% da populagdo com dois anos ou mais de idade. Desse
total, 119 mil pessoas estao localizadas em Manaus, capital do Estado, ou seja, de
uma populagdo de dois milhdes de habitantes, aproximadamente 5,7% dos
habitantes possuem algum tipo de deficiéncia’. Consecutivamente, a atengdo para

os cuidadores que atendem as demandas pessoais de cada individuo portador de

1 De acordo com dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE no
informativo sobre as condicGes de vida das pessoas com deficiéncia no Brasil. A analise
mostra desigualdades sociais observadas por essa parcela da populagdo em algumas
dimensdes conforme, principalmente, a Pesquisa Nacional de Saude - PNS 2019. Para
mais informacgdes, ver https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/populacao/34889-
pessoas-com-deficiencia-e-as-desigualdades-sociais-no-brasil.htmI?=&t=sobre, acesso
em 23/09/2024.
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deficiéncia também é uma realidade a ser analisada, apesar de ser impossivel

mensurar quantas pessoas estdo diretamente envolvidas nesta realidade.

PL n.3500/2025

Milhares de familias brasileiras sustentam a dignidade de pessoas com
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deficiéncia com o proprio corpo, tempo e saude mental — muitas vezes sem
qualquer apoio do Estado. Esse projeto nasce para corrigir uma injustica antiga: o

esquecimento completo de quem cuida.

De forma silenciosa e sem receber salario, maes, avds, irmas e filhas fazem
0 que o poder publico deveria estar fazendo. Evidencia-se, ainda que dentre as
principais dificuldades destacam-se: o estresse parental, a angustia, as estratégias
de enfrentamento e a falta de apoio social de amigos e profissionais, que
permeiam os cuidadores de individuos com deficiéncia intelectual.? Esse cuidado
ndo é um favor, nem um capricho. E 0 que mantém viva uma parte essencial da
politica de inclusao no Brasil — politica essa que o Estado terceiriza para dentro das

casas.

A Constituicdo de 1988 é clara: o trabalho tem valor social, e o Estado deve
garantir assisténcia a quem precisa. A Convencao da ONU sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, que tem peso de emenda constitucional no Brasil,
também diz que a deficiéncia ndo esta sé no corpo, mas nas barreiras impostas pela
sociedade. E uma das maiores barreiras hoje € o abandono completo dos

cuidadores.
Quem cuida precisa ser cuidado.

O presente Projeto de Lei Ordinaria tem por objetivo reconhecer formalmente

e estabelecer diretrizes para o apoio e a articulagdo dos grupos de cuidadores

2 Jesus, G. da S., Chequito, L. M., Alves, B. I. N., Silva, G. B. da, Minharro, M. C. de O.,
& Serafim, C. T. R. (2024). Desafios enfrentados pelos cuidadores de pessoas com
deficiéncia intelectual: uma revisdo integrativa da literatura. CONTRIBUCIONES A LAS
CIENCIAS SOCIALES, 17(6), e7819. https://doi.org/10.55905/revconv.17n.6-314
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familiares de pessoas com deficiéncia no ambito das politicas publicas brasileiras.
Sua proposicdo fundamenta-se nos preceitos da Constituicdo Federal, na
Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), na Lei
Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI), na Lei Organica da
Assisténcia Social (LOAS - Lei n°® 8.742/1993) e na Lei Orgéanica da Saude (Lei n°
8.080/1990), bem como nas diretrizes do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) e do Sistema Unico de Saude (SUS).

O cuidado familiar de pessoas com deficiéncia, especialmente nos casos de
maior dependéncia, € uma atividade continua e de alta complexidade,
frequentemente exercida por mulheres e idosos no ambito doméstico, de forma
invisivel e sem remuneragéo ou reconhecimento formal. Embora fundamental para a
qualidade de vida da pessoa cuidada e para a efetivacdo de seus direitos, o cuidado
pode gerar significativa sobrecarga fisica, emocional, social e financeira para o
cuidador familiar. Essa sobrecarga, se ndo adequadamente abordada, pode levar ao
esgotamento, ao isolamento social, ao comprometimento da saude mental e fisica
do cuidador e, consequentemente, a fragilizagdo do proprio ambiente de cuidado,

impactando negativamente a pessoa com deficiéncia.

A inclusdo formal desses grupos no ambito das politicas publicas de
assisténcia social e saude é uma medida de justiga social e de eficiéncia na gestao
publica. O reconhecimento e o apoio técnico, logistico e institucional por parte do
Poder Publico fortalecerdo essas iniciativas da sociedade civil, ampliando seu
alcance e efetividade. A articulacdo com o SUAS e o SUS permitira que os
cuidadores familiares tenham acesso a informacbes, servicos e suportes
necessarios a sua saude e bem-estar, prevenindo a sobrecarga e o adoecimento. A
inclusdo de suas perspectivas nos processos de formulacdo e avaliacdo das
politicas garantira que estas sejam mais aderentes a realidade vivida pelas familias

de pessoas com deficiéncia.
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Este Projeto de Lei busca, portanto, dar visibilidade e suporte a uma rede de
cuidado essencial ja existente, reconhecendo o cuidador familiar ndo apenas como

um individuo que presta auxilio, mas como um ator social relevante, cujas
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necessidades e bem-estar sao intrinsecamente ligados aos direitos e a inclusao da
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pessoa com deficiéncia. Ao prever apoio governamental, incentivo a formagao de
redes e integragdo com as politicas de saude e assisténcia social, a proposta
contribui para a construgdo de uma sociedade mais inclusiva, justa e solidaria, em
consonancia com o0s principios e objetivos estabelecidos na Constituicado Federal,
na CDPD e na LBI.

Quem cuida resiste todos os dias. Mas resistir ndo pode continuar sendo um

esforgo solitario. O Estado precisa, urgentemente, cuidar de quem cuida.

Sala das Sessoes, em de de 2025.
Deputado AMOM MANDEL
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