ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO ESPIRITO SANTO
GABINETE DA DEPUTADA JANETE DE SA

PROJETO DE LEIN® __ /2024

Institui a politica publica de apoio,
acolhimento e capacitacdo aos pais ou
responsaveis legais de Pessoas com
Deficiéncia (Pcd), Pessoa com Deficiéncia
Intelectual e Doenca Rara, no Estado do
Espirito Santo e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DO ESPIRITO SANTO
DECRETA:

Art. 1° Fica instituido o Programa de Apoio, Acolhimento e Capacitacdo aos Pais
ou Responsaveis Legais de Pessoas com Deficiéncia, Pessoa com Deficiéncia

Intelectual e Doenca Rara, no estado do Espirito Santo.
Art. 2° S&o diretrizes dessa Lei:

| — Oferecer apoio emocional aos pais e responsaveis, por meio de trabalho
psicossocial de mediacdo e reflexdo promovido por profissionais habilitados para
desempenhar esse papel;

Il — Possibilitar encontros entre os pais e responsaveis legais para partilha de

experiéncia, criacdo de um senso de comunidade e rede de apoio;

[l — Disseminar informacdo sobre as deficiéncias e doencas raras, suas
caracteristicas, sintomas e o0s niveis, por meio de palestras e workshops
ministrados por convidados com notério conhecimento sobre os temas abordados,

além da distribuicdo de cartilhas informativas;
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IV — Promover atividades ludicas em conjunto, da familia e das pessoas com
deficiéncia e doencas raras, que fortaleca esse laco e estimulem o
desenvolvimento destes;

V — Acdo conjunta dos 6rgdos publicos, em especial os da educacdo e da
assisténcia social e da saude, com o intuito de capacitar os pais e responsaveis

legais na criacdo das pessoas com deficiéncia e doencas raras.

VI — O estabelecimento de acOes permanentes e articuladas entre os entes
publicos, privados de carater comunitario e sociedade civil, para fomentar nas
pessoas com deficiéncia e doengas raras o sentido de comunidade, vivéncia grupal

e desenvolvimento pessoal.
Art. 3° S&o objetivos dessa politica:

| — Criar uma rede de apoio para 0s pais e responsaveis legais das pessoas com
deficiéncia e doencas raras, além de criar um senso de comunidade entre o0s

mesmos;

Il — Tornar acessivel o conhecimento acerca do assunto para que ele seja
abordado com cuidado e sem generalizagcfes, sabendo que had uma pluralidade
entre as pessoas com deficiéncia e doencas raras, visto os seus diferentes niveis e

caracteristicas;
IIl — Fortalecer o lago entre a familia e as pessoas com deficiéncia e doencas raras;

IV — Promover a ressignificacdo de valores intrinsecos na sociedade no que diz

respeito as pessoas com deficiéncia e doencgas raras, podendo assim ampliar o
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debate com a finalidade de buscar novas solugdes para a inclusdo dessa parcela
da sociedade;

Art. 4° Os Orgaos publicos, especialmente aqueles afetos as areas da educacéo,
da assisténcia social e da salde, entre outros, poderdo valer-se desta Lei para
viabilizar programas préprios em consonancia com 0s principios, 0os objetivos, as

acles e o0s servicos de apoio desta politica publica.

Paradgrafo unico. A Administracdo Publica dard tratamento preferencial para
instituicbes de ensinos geridas, ou comprometidas, com o desenvolvimento ou
valorizacdo das pessoas com deficiéncia, pessoa com deficiéncia inteelectual e
doencas raras.

Art. 5° O descumprimento desta Lei acarretara nas seguintes penalidades:

| — Multa de 500 (quinhentos) VRTE’s — Valor de Referéncia do Tesouro Estadual;

I = A multa prevista no inciso anterior sera aplicada em dobro em caso de

reincidéncia.

Paragrafo Unico: A multa serd revertida em favor da vitima no caso de

descumprimento desta Lei.
Art. 6° Esta lei entra em vigor 60 dias ap0s a data de sua publicacgéo.
Palacio Domingos Martins, 13 de junho de 2024.

JANETE DE SA
DEPUTADA ESTADUAL
232 SECRETARIA DA MESA DIRETORA
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JUSTIFICATIVA

As doencas raras e deficiéncias em sua maior parte
decorrer de fatores genéticos, podendo afetar a comunicagdo, cognicao,
aprendizado, relacionamento e o desenvolvimento fisico. Os sinais podem ser
detectados j& nos primeiros meses de vida, porém, como h& diversos graus de
morbidade, ha casos que levam mais tempo para que o0s sintomas sejam notados.

Em regra, ndo ha cura para doencas raras e
deficiéncias. E por isso que o preconceito e os obstaculos devem ser quebrados
para que as pessoas com deficiéncia, pessoa com deficiéncia intelectual, e
doencas raras, tais quais aqueles que os cercam, consigam ser inseridos na
sociedade.

Neste contexto o governo federal criou a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras e a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, contudo, € indispensavel que o estado
também atente aos pais e responsaveis legais que cuidam das pessoas com

deficiéncia, pessoa com deficiéncia intelectual e doencas raras.

A orientacdo psicolégica para a familia daqueles que
precisam lidar com as pessoas com deficiéncia e doencas raras diariamente
proporciona um olhar diferente para o caso. O psicélogo fornece conhecimento,
explicacdes e tratamento, além de diferenciar diversas caracteristicas e detalhes da
doenca.

Desde o momento do diagndstico, os familiares
enfrentam diversas situacbes de crise, seja pelo medo relacionado ao convivio
como também por terem que lidar com a doenga e as ameagas externas que
podem causar aos entes queridos. Esse cenario traz consequéncias emocionais
como ansiedade, angustia, depressdo e, em algumas situa¢Bes, sindromes
especificas.

A psicologia é capaz de identificar o0 que mais alegra e
incomoda os cuidadores das pessoas com deficiéncia, pessoa com deficiéncia
intelectual, e doencas raras, tornado a rotina menos tensa.
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Além do fator psicolégico, ndo se pode olvidar da
questao financeira, visto que a depender da situacdo que venha a acometer a

pessoa € necessario alto investimento em medicamentos, tratamentos e
adaptacdes dos locais fisicos.

Portanto os suportes adequados s&o indispensaveis
para que os cuidadores desenvolvam estratégias de enfrentamento para uma boa
gualidade de vida de forma geral.

Os psiquiatras ainda pontuam que a experiéncia dos
pais e responsaveis legais de pessoas com deficiéncia, pessoas com deficiéncia
intelectual, e doencas raras vai ser muito distinta conforme o grau de afetacdo do
acometido pela morbidade.

Ressalta-se que muitos diagnésticos ocorrem de forma
tardia e depois de muito desencontro de informacdes. Diversas criancas ja foram
alvo de diferentes agressoes, fisicas e verbais, por serem "aparentemente normal”,
e entdo, descreditada. Portanto, nas situacdes de pessoas neuropaticas muitas
vezes 0 ambiente escolar é segregador e traumatico, sendo, indispensavel o
acesso ao Plano de Ensino Individualizado, conforme estipulado na proposicao
legislativa.

Neste diapasdo, a proposicao legislativa € no sentido de
salvaguardar a saude mental dos pais ou responsaveis legais de pessoas com
deficiéncia, com deficiéncia intelectual e doencgas raras para que possam se manter
bem para cuidar destas, efetivando a garantia constitucional a satde e a dignidade
humana.

Assim, conto com a compreensédo e o apoio dos llustres
Deputados para tornar lei esta proposicdo de relevante valor legislativo para a
coletividade.
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