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

Dispbe sobre a realizacdo periddica de pesquisas
nacionais para levantamento de informagbes e
dados sobre as condi¢bes de vida dos cuidadores
familiares de pessoas com deficiéncia.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a obrigatoriedade de realizagao peridédica de pesquisas
nacionais para levantamento de informagdes e dados sobre as condigdes de vida

dos cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia em todo o territério nacional.

Art. 2° As pesquisas de que trata o Art. 1° terdo como objeto o levantamento
e a analise de informagdes e dados relativos, entre outros, aos seguintes aspectos
da vida dos cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia:

| - perfil demografico, incluindo idade, sexo, raga ou cor, escolaridade e
localizag&o geografica;

Il - condicdo socioecondmica, abarcando renda, situagdo de emprego ou
ocupacao, acesso a beneficios sociais e condi¢gdes de moradia;

[ll - saude fisica e mental, compreendendo acesso a servicos de saude,
morbidades, uso de medicamentos e indicadores de estresse e esgotamento;

IV - acesso a servigos publicos, tais como educacdo, assisténcia social,
transporte, cultura, esporte, lazer e reabilitacdo, bem como a qualidade e

adequacao desses servicos as necessidades do cuidador e da pessoa cuidada;
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V - impacto do cuidado na rotina, no tempo disponivel, nas oportunidades de

desenvolvimento pessoal e profissional e na participacéo social do cuidador;

VI - rede de apoio formal e informal disponivel, incluindo acesso a programas
de capacitacdo, suporte psicoldgico e grupos de apoio;

VII - informagdes e dados especificos que permitam identificar barreiras e
facilitadores na prestacdo do cuidado familiar, em consonancia com o modelo

biopsicossocial da deficiéncia.

Art. 3° As pesquisas nacionais a que se refere esta Lei serao realizadas
periodicamente, com frequéncia minima quadrienal, preferencialmente em
consonancia com a vigéncia dos Planos Plurianuais da Unido, ressalvada a
possibilidade de levantamentos com periodicidade menor ou especificos para

atender a necessidades pontuais de politicas publicas.

Art. 4° A execucgdo das pesquisas sera de responsabilidade dos 6rgaos e
entidades da administracdo publica federal com competéncia em estatisticas,
demografia, pesquisa socioeconémica e aplicada, tais como o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), o Instituto de Pesquisa Econémica Aplicada (IPEA) e

outros centros de pesquisa vinculados ao Governo Federal.

§ 1° A realizagcdo das pesquisas podera ocorrer mediante a inclusao de
suplementos em levantamentos amostrais continuos ja existentes ou a instituicdo de

pesquisas proprias e dedicadas.

§ 2° Para a execugao das pesquisas, os o6rgaos e entidades responsaveis

poderao estabelecer parcerias, acordos, convénios ou contratos com instituicoes
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publicas ou privadas, observado o disposto na legislacdo pertinente e as normas de

sigilo estatistico e de protegdo de dados pessoais.

Art. 5° As informacgbes e dados coletados nas pesquisas de que trata esta
Lei deverdo ser amplamente divulgados, em formatos acessiveis e abertos,
garantindo o anonimato e a privacidade dos participantes, em conformidade com a

legislagao de protegcao de dados.

Art. 6° Os resultados das pesquisas deverdao subsidiar a formulagao, o
planejamento, a implementagdo, o monitoramento e a avaliagdo das politicas
publicas transversais e intersetoriais destinadas as pessoas com deficiéncia e seus
cuidadores familiares, incluindo aquelas nas areas de saude, educacgao, assisténcia

social, trabalho, previdéncia social e direitos humanos.

Art. 7° O Poder Executivo federal, no ambito de suas competéncias e em
articulagdo com os o6rgaos e entidades responsaveis pelas pesquisas, podera
regulamentar o disposto nesta Lei, definindo, entre outros aspectos, a metodologia
detalhada, os indicadores a serem levantados e os mecanismos de participagao

social na definicdo do escopo das pesquisas.

Art. 8° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICAGAO

O Brasil tem cerca de 18,9 milhdes de pessoas com algum tipo de

deficiéncia, o que representa 8,9% da populagdo, segundo o IBGE. A regiado
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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 atengéo para
os cuidadores que atendem as demandas pessoais de cada individuo portador de
deficiéncia também é uma realidade a ser analisada, apesar de ser impossivel

mensurar quantas pessoas estao diretamente envolvidas nesta realidade.

Milhares de familias brasileiras sustentam a dignidade de pessoas com
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, avos, irmas e filhas fazem o
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 o 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.
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A presente proposigao legislativa visa instituir a obrigatoriedade da realizagao
periddica de pesquisas nacionais abrangentes sobre as condi¢bes de vida dos

cuidadores familiares de pessoas com deficiéncia.

A formulacdo de politicas publicas eficazes e eficientes requer dados
confiaveis e atualizados sobre a populacao a ser atendida. Atualmente, existe uma
caréncia significativa de dados especificos e abrangentes sobre os cuidadores
familiares de pessoas com deficiéncia no Brasil. As pesquisas demograficas e
socioeconOmicas existentes, embora valiosas, ndo captam com a profundidade
necessaria as particularidades e os desafios enfrentados por esse segmento da
populagao.

Promover a articulacdo intersetorial das politicas, reconhecendo que os
desafios dos cuidadores e das pessoas com deficiéncia perpassam diversas areas,

como saude, assisténcia social, previdéncia, educacéo e trabalho.

A execugdo das pesquisas por instituicbes de reconhecida capacidade
técnica, como o IBGE e o IPEA, em colaboragdo com outros centros de pesquisa,
garante a robustez metodoldgica, a confiabilidade dos dados e a aderéncia aos
padrdoes estatisticos nacionais e internacionais. A possibilidade de utilizagcdo de
suplementos em pesquisas ja estabelecidas otimiza recursos, enquanto a previsao
de pesquisas dedicadas permite aprofundar temas especificos que demandem

maior detalhe.

Em suma, a realizagdo periddica dessas pesquisas € um investimento
necessario para a construcdo de uma sociedade mais inclusiva e solidaria, que
reconhece e valoriza o papel dos cuidadores familiares e atua de forma informada e
estratégica para garantir o bem-estar de todas as suas partes. A proposi¢cdo se
alinha com os principios de clareza, precisao e padronizacdo essenciais na redagao
oficial e na técnica legislativa, ao instituir de forma inequivoca a obrigatoriedade e os
contornos gerais de uma agao estatal fundamental para a efetivagdo de direitos

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

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

PLn.3501/2025
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Sala das Sessodes, em de de 2025.
Deputado AMOM MANDEL
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