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

o
2 N
o O
S N
o N
P
s I~
S
§ N~
s &

—J

AT o W

Apresentac

Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho
de 2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), para incluir a obrigatoriedade
de Capacitacadgo e Suporte Familiar
Continuado na rede de saude e assisténcia
social, como parte essencial da atencido a
pessoa com deficiéncia.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° A Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015 (Estatuto da Pessoa com

Deficiéncia), passa a vigorar acrescida do seguinte artigo:

“‘Art. 19-A. O Poder Publico devera instituir o Programa de
Capacitacdo e Suporte Familiar Continuado, no ambito dos
servigos de saude e de assisténcia social, com vistas a garantir que
a familia da pessoa com deficiéncia tenha acesso a informagdes,
treinamento e apoio emocional e técnico de forma continua e

gratuita.
§ 1° O Programa de que trata o caput tem por diretrizes:

| — treinamento obrigatorio em técnicas de comunicagdo assistiva,
manuseio de tecnologias assistivas e métodos de estimulo a
autonomia e a vida independente, de acordo com o tipo e grau de

deficiéncia;
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Il — oferta de grupos de apoio psicossocial para mitigar o risco de

sobrecarga familiar e sindrome do cuidador;

[l - inclusdo de indicadores de participagao e satisfagao familiar
nos programas de avaliagdo de qualidade dos servigos de saude e

assisténcia social.

§ 2° A participagdo da familia nos programas de capacitagao e
suporte nao substitui o direito da pessoa com deficiéncia a rede
completa de atencao e reabilitacdo oferecida pelo Poder Publico."
(NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICAGAO

A atencgdo integral a pessoa com deficiéncia exige o reconhecimento de
que a familia constitui o primeiro e mais permanente nucleo de cuidado, apoio e
convivéncia. Embora o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia assegure direitos
fundamentais nas areas da saude, da assisténcia social e da inclusdo comunitaria,
ainda persiste uma lacuna normativa e operacional no que se refere a preparagao
continua das familias para exercer esse papel de forma qualificada, saudavel e
promotora de autonomia. Na pratica, a auséncia de politicas estruturadas de
capacitacdo e suporte familiar transfere as familias responsabilidades técnicas e
emocionais sem o devido apoio do Estado.

Experiéncias internacionais, especialmente em paises da América Latina,
como o México, demonstram que politicas publicas voltadas exclusivamente a pessoa

com deficiéncia, sem contemplar o fortalecimento da familia, tendem a produzir
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resultados limitados e, em alguns casos, contraproducentes. A familia, quando
desassistida, pode se tornar vitima da sobrecarga fisica, emocional e financeira,
fenbmeno amplamente reconhecido como “sindrome do cuidador’, que impacta
negativamente tanto a saude do cuidador quanto a qualidade do cuidado prestado a
pessoa com deficiéncia.

No contexto brasileiro, a realidade revela que grande parte do cuidado
cotidiano recai sobre familiares, muitas vezes sem formacdo técnica, acesso a
informagbes adequadas ou suporte psicossocial continuo. Essa situagdo gera
inseguranga no manejo de tecnologias assistivas, dificuldades na comunicagéo
alternativa, praticas que reforcam a dependéncia e o isolamento social e, em casos
extremos, o adoecimento do nucleo familiar. Ao instituir o Programa de Capacitagao e
Suporte Familiar Continuado, o presente Projeto de Lei busca enfrentar essa realidade
de forma sistémica e preventiva.

A proposta reconhece que a promogao da autonomia e da vida
independente da pessoa com deficiéncia passa, necessariamente, pela capacitagao de
sua familia. O treinamento obrigatério em comunicagéo assistiva, no uso adequado de
tecnologias assistivas e em métodos de estimulo a autonomia transforma a familia em
uma aliada técnica do cuidado, evitando praticas intuitivas ou inadequadas que possam
limitar o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia. Essa capacitacdo continua
contribui para a eficacia dos servigos de saude e reabilitacdo, ampliando seus efeitos
para além do ambiente institucional.

Paralelamente, a previsdo de grupos de apoio psicossocial atende a uma
dimensao frequentemente invisibilizada das politicas publicas: a saude mental do
cuidador familiar. A oferta regular de espagos de escuta, orientagdo e troca de
experiéncias reduz o risco de exaustdo, depressdo e abandono do cuidado, além de

fortalecer os vinculos familiares. Trata-se de uma estratégia de prevencdo em saude
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publica, com potencial de reduzir internagdes, judicializacbes e demandas
emergenciais ao sistema de saude e assisténcia social.

A inclusdo de indicadores de participacdo e satisfacdo familiar nos
mecanismos de avaliacdo dos servigos publicos representa um avango na qualificagao
da politica, ao permitir o monitoramento da efetividade das acdes e o aperfeicoamento
continuo do atendimento. Essa medida reforga a centralidade da familia como sujeito
ativo da politica publica, sem descaracterizar o protagonismo e os direitos individuais
da pessoa com deficiéncia.

Importante destacar que o projeto explicita, de forma inequivoca, que a
capacitacao e o suporte familiar ndo substituem, em nenhuma hipdtese, o dever do
Estado de ofertar a rede completa de atengao, reabilitacdo e inclusdo. Ao contrario, o
Programa atua de forma complementar, fortalecendo a articulagdo entre familia,
servicos publicos e a pessoa com deficiéncia, em consonancia com o modelo
biopsicossocial consagrado pelo Estatuto.

Dessa forma, a inclusao do Art. 19-A na Lei n°® 13.146/2015 consolida
uma abordagem mais humana, sustentavel e eficiente da politica de inclusdo,
reconhecendo que cuidar da familia € também cuidar da pessoa com deficiéncia. Ao
institucionalizar o suporte familiar continuado, o Estado promove ndao apenas melhores
condicdes de cuidado, mas também a autonomia, a dignidade e a plena participacao
social da pessoa com deficiéncia, em consonancia com os principios constitucionais da

dignidade da pessoa humana e da protecao integral.

Sala das Sessodes, em de de 2025.

Deputado AMOM MANDEL
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