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Projeto de Lei n° /2025.
Autor: Deputado Sinésio Campos

Institui diretrizes, estratégias e acdes para o
programa de atencdo e orientacdo as maes
atipicas - Cuidando de Quem Cuida, no
Estado do Amazonas, e da outras
providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO AMAZONAS
Decreta:

Art. 1° Esta lei institui diretrizes, estratégias e agdes para a implantagdo
do programa de atencdao e orientacdo as mdes atipicas com filhos com
doencas raras ou deficiéncias como sindrome de Down, transtorno do espectro
autista - TEA, transtorno do déficit de atencdao com hiperatividade - TDAH,
transtorno do déficit de atencao - TDA e dislexia, denominado Cuidando de
Quem Cuida, no ambito do Estado do Amazonas.

8§ 1° O Programa Cuidando de Quem Cuida tem a finalidade de oferecer
orientagao psicossocial e apoio por meio de servigos, protecdo, acompanhamento
psicoldgico e terapéutico, com atencdo a salde integral, informacao e formacgao
para fins de fortalecimento e valorizacdo dessas mulheres na sociedade.

§ 29 Para os fins desta Lei, considera-se mae atipica aquela mulher ou cuidadora
que é responsavel pela criagao de filhos que necessitam de cuidados especificos
para pessoas com deficiéncias, sindromes, transtornos, doencas raras, TDAH,
TDA e dislexia, entre outros.

Art. 2° Constituem objetivos do Programa:

I - elevar e melhorar a qualidade de vida de mdes e cuidadoras beneficiarias
desta Lei, considerando as dimensdes emocionais, fisicas, culturais, sociais e
familiares;

IT - desenvolver competéncias socioecondmicas, por meio de acdes que as facam
sentir-se valorizadas sem comprometer os cuidados que devem despender a
seus filhos;

IIT - promover o apoio para O acesso a servicos psicoldgicos, terapéuticos,
assistenciais e emancipativos em relagdo a nova identidade social como maes;

IV - estimular a ampliacdo de politicas publicas adequadas na rede de atengao
primaria de saude, com vistas a manter atendimento eficaz e de qualidade, para
preservar a integridade da salde mental materna;

V - desenvolver agdoes de bem-estar e de autocuidado como rotina, com vistas a
prevenir ou reduzir sintomas de transtornos psiquicos como ansiedade,
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depressao, doencas, muito comuns em pessoas que vivenciam situagoes
estressantes e desafiadoras diariamente;

VI - desenvolver agdes complementares de suporte para o filho, quando a mae
ou cuidadora tenha que realizar consultas, exames, terapias e encontros ou
participar de outras atividades no convivio social, melhorando sua qualidade de
vida;

VII - estimular os demais membros da familia quanto ao cuidado e a protecao,
visando aumentar o nivel de bem-estar e melhorar a fungdao e as interacdes
familiares;e

VIII - promover intervencao de profissionais de saude, educacgdo, assisténcia
social e juridica, no que diz respeito a compreender as necessidades dos pais,
prover informagdes e indicar servicos de maneira coordenada, visando produzir
resultados positivos na familia.

Art. 3° Constituem diretrizes gerais para a implementagao do programa de que
trata esta Lei:

I - oferecer apoio e incentivo psicossocial e relacional a maes e cuidadoras
beneficidrias desta Lei, visando a promocdo de politicas publicas de protecao e
fortalecimento da rede de apoio local;

II - fortalecer as redes de apoio e de trocas de experiéncias sobre os desafios da
jornada da mdae ou cuidadora, especialmente, nas areas de saude, educacao,
assisténcia social e de justica;

IIT - incentivar a realizacao de debates, encontros e rodas de conversa sobre a
maternidade atipica;

IV - estimular a criacdo de politicas publicas de acolhimento para as maes
atipicas ou com filhos com deficiéncia;

V - incentivar a criagao de espacos para informar e sensibilizar a sociedade sobre
as dificuldades enfrentadas na maternidade atipica;

VI - incentivar a realizacdo de oficinas tematicas, cursos, encontros, seminarios,
conferéncias e foruns de debates com temas de relevancia social, tendo como
foco central a maternidade atipica;

VII - estimular estudos e divulgacao de informacdes sobre prevencao de doencas
emocionais que podem surgir em decorréncia da maternidade atipica ou com
filhos com deficiéncia;e

VIII - proteger integralmente a dignidade de mades e cuidadoras, a fim de
ampara-las no exercicio da maternidade, desde a concepcao até o cuidado com
os filhos.

Paragrafo Gnico. Entende-se por apoio relacional a troca de experiéncias entre
mades e cuidadoras beneficidrias desta Lei, no contexto dos encontros realizados
periodicamente com profissionais e especialistas para tratar de questdes voltadas
a aplicacao do Programa instituido por desta Lei.
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Art. 4° S3o estratégias para a implementacdo do programa de que trata esta
Lei:

I - atencdo integral com foco em maes e cuidadoras beneficidrias desta Lei e em
suas necessidades de salude, educacao, trabalho, assisténcia social, acesso a
renda, habitacao, entre outras;

II - instituicdo de sistemas de avaliacbes especificos para as pessoas
beneficidrias desta Lei, com escalas diferenciadas para criancas, adolescentes e
idosos, considerando as condigdes, as deficiéncias e os aspectos sociais, pessoais
e do entorno onde vivem as pessoas avaliadas;

III - implantacdo de servicos de oferta de cuidados pessoais em centros
especializados;

IV - implantagao de servicos de cuidados em domicilio;

V - oferta de servicos de cuidados de forma direta e/ou por meio de parceria
com entidades e organizagdes da sociedade civil;

VI - facilitacdo do acesso as tecnologias assistivas e a ajuda técnica para uso
pessoal e para autonomia no domicilio;

VII - implantacao de servigos de acolhimento para as situagdes de auséncia dos
vinculos familiares, conforme o caso;e

VIII - elaboracdao de estudo que identifique, quantifique e trace o perfil
sociodemografico desses grupos e que identifique suas necessidades e os
obstaculos que enfrentam, especialmente na busca por servigos publicos.

Art. 5° Para o cumprimento dos objetivos estabelecidos nesta Lei, 0 programa
deve observar as seguintes agoes:

I - apoio pods-parto a mades e cuidadoras beneficidrias desta Lei, com as
seguintes medidas:

a) acolhimento e inclusdo no pds-parto;

b) esclarecimentos imediatos apds o nascimento e orientacdes necessarias sobre
a condicao da crianga e suas especificidades;

II - formacdo de servidores, especialmente das areas de saude, educacao e de
assisténcia social, quanto a orientacdo, acolhimento e humanizacdo sobre a
condigcdo da criancga, adolescente ou adulto que necessita de cuidados especiais;

IIT - informagao educacional a sociedade a respeito das principais questdes
envolvidas na convivéncia e no trato com criancas, adolescentes e adultos sob
tutela de maes e cuidadoras beneficiarias desta Lei;

IV - promocgao da interacao entre profissionais de saude e educacao e familiares,
com vistas a melhoria da qualidade de vida da condicdo de crianca, adolescente
e adulto sob tutela de maes e cuidadoras beneficiarias desta Lei;
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V - acodes de esclarecimento e combate aos preconceitos relacionados a pessoa
com deficiéncia, doencgas raras, sindrome de Down, TEA, TDAH e dislexia, entre
outras;

VI - implantacao de agdes que integrem maes ou cuidadoras e familiares com
educadores e profissionais das areas de assisténcia social, justica, direitos
humanos e saude;

VII - oferecimento de oportunidade de vivéncia pratica de maes ou cuidadoras
matriculadas na rede publica de ensino no acompanhamento do desenvolvimento
educacional de seus filhos;

VIII - utilizacdo de estratégias de intervencao para o fortalecimento do vinculo
de mdes ou cuidadoras em programas com a rede socioassistencial e para o
acesso as politicas setoriais voltadas as mulheres;e

IX - veiculagdo de campanhas de comunicacdo social que visem conscientizar a
sociedade e dar visibilidade as politicas publicas instituidas por esta Lei.

Art. 6° Para a execucgao das agOes previstas no programa de que trata esta Lei,
podem ser celebrados instrumentos de cooperagao, convénios, acordos, ajustes
ou termos de parceria entre os diversos setores do poder publico e organizacoes
da sociedade afins, para a prestacao de informacgdes ao publico.

Art. 7° Os projetos e as agdes decorrentes do cumprimento desta Lei devem ser
amplamente divulgados, de forma a propiciar a efetiva participacao da
sociedade.

Art. 8° As despesas decorrentes da aplicacao desta Lei serao custeadas pelas
dotagdes orcamentarias préprias, suplementadas se necessario.

Art. 9° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacgao.

Plenario Ruy Araujo da Assembleia Legislativa do Estado do Amazonas, em
Manaus, aos 20 dias do més de fevereiro de 2025.

Prof. SINESIO CAMPOS
Deputado Estadual - PT/AM
Presidente da Comissao de Geodiversidade,
Recursos Hidricos, Minas, Gas, Energia e Saneamento na ALEAM
Corregedor - ALEAM
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JUSTIFICACAO

A presente proposicdo objetiva instituir, no ambito do Estado do Amazonas,
diretrizes, estratégias e acdes para a implantacdo do programa de atencdo e orientagdo
as maes atipicas com filhos com doencas raras ou deficiéncias como sindrome de Down,
transtorno do espectro autista — TEA, transtorno do déficit de atengdo com hiperatividade
- TDAH, transtorno do déficit de atencdo - TDA e dislexia, denominado Cuidando de
quem Cuida.

O programa Cuidando de Quem Cuida tem a finalidade de oferecer orientagao
psicossocial e apoio por meio de servigcos, protecdao, acompanhamento psicolégico e
terapéutico, com atencdo a salde integral, informacdo e formagdo para fins de
fortalecimento e valorizacdao dessas mulheres na sociedade.

Para os fins desta Lei, considera-se mae atipica aquela mulher ou cuidadora que
€ responsavel pela criacdo de filhos que necessitam de cuidados especificos para pessoas
com deficiéncias, sindromes, transtornos, doencgas raras, TDAH, TDA e dislexia, entre
outros.

As maes atipicas enfrentam desafios Unicos e complexos em sua jornada
materna, que frequentemente os deixam invisibilizadas. Essas mdes na maioria das
vezes largam tudo para cuidar dos filhos, principalmente quando tém alguma deficiéncia.
Infelizmente, independente da classe social, temos identificado que quem fica
responsavel pelo cuidado dessa crianca, na maioria dos casos, é a mae, a avo, a tia ou
irma, que se tonam cuidadoras.

Evidentemente, que reconhecemos o importante papel de vivéncias de pais que
participam da vida didria do filho com deficiéncia. Contudo, sdo as genitoras que se
envolvem com maior profundidade no processo de reabilitacdo de seus filhos.

De acordo com o Instituto Baresi, de doengas raras, um estudo feito na década
passada, mostrou que no Brasil, cerca de 78% dos pais abandonaram as maes de
criancas com deficiéncias e doencgas raras, antes que os filhos completassem 5 anos.

Um outro estudo feito com familias norte-americanas e divulgado no “Journal of
Autism and Developmental Disorders", mostrou que o nivel de estresse em maes de
pessoas com autismo assemelha-se ao estresse crénico apresentado por soldados
combatentes de guerra

O grande desafio para essas maes nao é a deficiéncia do filho, e sim uma série
de abandonos pelos quais elas passam, que vem de todos os lados: familia, da sociedade
e do Estado. Na verdade, a maior preocupacdao de uma mae atipica é de quem ficard com
seu filho quando ela partir.

Estamos falando de mulheres que estdo acometidas por varias situacdes, a falta
do autocuidado, o desprezo, as doencas psicossomaticas, as tentativas de suicidio.

Sdo mulheres que sofrem por caminhar sozinhas. Que sofrem a dor de quem é
excluido. Lidam com crises todos os dias, com idas aos hospitais, consultas, exames,
psicdlogos, terapias ocupacionais, escolas e procura de remédio. Passa pelo ir e vir de
salas de espera, de cobrancas de profissionais sobre como lidar com seu proprio filho (a),
alimentacdo e o dia a dia de escovar dentes, trocar de roupa, amarrar sapato, arrumar
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mochila, cuidar para ndo haver acidentes domésticos, entreter, alimentar (cozinhar,
limpar, dar de comer), procurar o Unico brinquedo que acalma, dar banho, fazer deixar
lavar a cabeca, vestir de novo, colocar para dormir, tentar fazer dormir, dormir com olho
aberto porque o filho (a) acorda a noite e se coloca em risco. Enfim, apenas para citar
alguns exemplos do que se tem ouvido das mdes que participam nas Frentes
Parlamentares pelo Brasil a fora.

Essas maes, abdicam de suas vidas para se dedicarem integralmente ao cuidado
dos filhos. Uma vez que o Estado ndo cumpre seu papel, sdao elas, majoritariamente, as
principais e Unicas responsaveis por essas criangas. Assim, deixam de lado a vida social e
profissional para o trabalho exclusivo do cuidado, o que resulta em sobrecarga e solidao
para essas mulheres.

Evidencia-se, ainda, a necessidade da questdo social onde impera o
desconhecimento da sociedade sobre as pessoas com deficiéncia e suas condicbes e
necessidades. A auséncia de empatia vai da negativa de convite de festas infantis as filas
de supermercado, como por exemplo, onde maes muitas vezes sao questionadas pelo
uso do direito legal de atendimento em fila prioritaria.

Além disso, como o trabalho de cuidado do filho (a) com deficiéncia ocupa
integralmente o tempo dessas maes, elas acabam ficando impossibilitadas de trabalhar
no mercado formal e a renda familiar, muitas vezes, depende do Beneficio de Prestacao
Continuada (BPC) ou da ajuda de algum familiar. A auséncia de uma rede de apoio e de
servicos de atendimento a essas mades, faz com que encontrem apoio umas nas outras e
na luta que travam.

Por fim, em uma diade de abandono e dor maes de pessoas com deficiéncia
enfrentam a auséncia de programas de apoio ao cuidador e dificuldade de identificacdo
dos sentimentos que envolvem a busca por direitos dos seus filhos, por acesso a saude,
educacdo, lazer e cultura, negados.

A inclusdo e a equidade para essas mulheres sdo um grande desafio para nos
porque para Seu sucesso pressupde rompermos com O que pensamos sobre eles e a
forma como a sociedade as exclui, seja, nas oportunidades de emprego e renda, na falta
de preparo de gestores, nas barreiras culturais e de acessibilidade, na auséncia de
pertencimento e aceitacao social e familiar, bem como de preconceito e descriminacao.

Apesar de todas as realidades, acima descritas e vivenciadas, as maes atipicas
sao incrivelmente resilientes. Elas aprendem a lidar com a incerteza e a complexidade de
suas situacoes e se tornam especialistas em seus filhos e em suas condicdes. Elas
também encontram comunidades de apoio e solidariedade, onde podem compartilhar
suas experiéncias e encontrar conforto e consolo.

A sociedade precisa reconhecer as dificuldades e os desafios Unicos enfrentados
por cada mae atipica.

Portanto, o projeto de lei ora apresentado, visa instituir uma politica publica por
intermédio do Programa de Atencédo e Orientacdo as Mdes Atipicas "CUIDANDO DE QUEM
CUIDA", a fim de contempla-las, acolhé-las, de oferecer apoio e cidadania, saude, de dar
voz e ouvi-las, de suporte emocional e afetivo, de auxilia-las em sua jornada em lidar
com a deficiéncia de seu filho (a). Importante oferecer a elas, politicas publicas onde
possam ter espacgos de troca, de conversa, de lazer; atividades tdo importantes para a
diminuigcdo do estresse.
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O projeto visa, também, a partir da empatia entender os sentimentos e as
emocoes, objetivando ampliar a rede de protecdo e de acolhimento, mas também, de
sensibilizacdo da familia, sociedade e do Estado. Evidencia-se, pela necessidade de
acompanhamento com foco no amparo e no suporte das progenitoras, tanto para a sua
saude emocional e fisica, como dos familiares e do filho (a) com deficiéncia.

Finalmente, ndo poderia deixar de relatar, que o presente Projeto Lei vem sendo
debatido em diversas Casas Legislativas por todo o pais, ouvindo mdes e cuidadoras,
familiares, pessoas com autismo, down, doencas raras, cancer e transplantadas,
profissionais de diversas areas multidisciplinares e técnicas, tais como: médicos (diversas
especialidades), psicélogos, terapeutas ocupacionais, fonoaudiélogos e psicopedagogos,
juristas e demais especialistas e instituicdes que compdem grupos de trabalhos de
diversas Frentes Parlamentares em Defesa dos Direitos das Pessoas de que trata este
Projeto de Lei.

Assim sendo, com o propdsito de estar junto com as maes atipicas na busca por
melhor qualidade de vida a elas e a seus filhos e filhas, e em vista da relevancia da
matéria, conclamo os nobres Pares a sua necessaria discussdo, eventual adequacdo e a
sua aprovacao nesta Casa Legislativa.

Plenario Ruy Araljo da Assembleia Legislativa do Estado do Amazonas, em Manaus, aos
20 dias do més de fevereiro de 2025.
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Prof. SINESIO CAMPOS
Deputado Estadual - PT/AM
Presidente da Comissdo de Geodiversidade,
Recursos Hidricos, Minas, Gas, Energia e Saneamento na ALEAM
Corregedor - ALEAM
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