ASSEMBLEIA LEGISLATIVA GABINETE DEPUTADA
$= ESTADO DE SANTA CATARINA PAULINHA

PROJETO DE LEI

Autoriza o Poder Executivo a instituir o Programa Mae Leoa
no Estado de Santa Catarina, com o objetivo de garantir
suporte as maes solo cuidadoras de criancas com
deficiéncia severa ou doencas raras.

Art. 1° Fica o Poder Executivo autorizado a instituir, no
ambito do Estado de Santa Catarina, o Programa Mae Leoa, com o objetivo de garantir
suporte financeiro, psicolégico, educacional, logistico e comunitario as maes solo
cuidadoras de criangas com deficiéncia severa, doengas raras ou em condicao de
dependéncia integral, conforme disponibilidade or¢camentaria e regulamentagéo
posterior.

Art. 2° Para os efeitos desta Lei, considera-se:

| Mae solo cuidadora: mulher que exerce, de forma exclusiva,
direta e continua, a responsabilidade pelos cuidados de uma crianga com deficiéncia,
sem apoio do outro genitor ou de rede publica formal de cuidado.

Il Crianca com deficiéncia severa: aquela que apresenta
condi¢cdes definidas em laudo médico multidisciplinar, conforme os critérios da Lei
Brasileira de Inclusao (Lei n° 13.146/2015) e normas do Ministério da Saude.

Art. 3° O Programa Mae Leoa, caso implantado, devera
observar as seguintes diretrizes:

| Prioridade no acesso a politicas publicas de saude,
educacao, habitacao e transporte.

Il Atendimento continuo e preferencial no Sistema Unico de
Saude (SUS), com acesso célere a medicamentos, formulas nutricionais, fraldas e
terapias especializadas, incluindo o canabidiol (CBD) isolado, quando previsto em
protocolo clinico ou laudo médico.

Il Suporte psicolégico e emocional as mées, por meio de
redes de escuta e apoio comunitario.

IV Incentivo a capacitacao profissional e acesso a bolsas de
estudo.

V Articulagdo com servicos publicos e instituicbes para
protecdo de direitos.

VI Respeito a dignidade e aos direitos das mées e criangas
atendidas.

Art. 4° O Programa Mae Leoa podera incluir:

| Beneficio financeiro mensal de até um salario minimo, sem
prejuizo do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), para maes de criangas que néo
frequentem creche, sejam cadeirantes, tenham paralisia cerebral, doencas raras ou
dependéncia total, quando regulamentado por ato normativo e com base em critérios
de vulnerabilidade definidos em regulamento;



Il Desenvolvimento do aplicativo Aptar para localizagdo de
apoio préximo, agendamento de ajuda, registro de oficinas e acionamento de socorro
emergencial 24 horas, condicionado a estudo de viabilidade técnica e financeira;

lll. Criagdo da Rede Mae Leoa de Escuta, composta por
voluntarias capacitadas para oferecer apoio emocional, com integragdo a servigos de
emergéncia (SAMU, Policia Militar, CAPS, Conselho Tutelar), mediante parcerias com
entidades especializadas;

IV. Apoio a projetos comunitarios, como oficinas de
artesanato, culinaria ou costura, organizados pelas maes, com suporte logistico do
Estado, preferencialmente por meio de convénios e parcerias com universidades e
organizagdes da sociedade civil.

Art 5° Fica vedada a suspensao de tratamentos essenciais,
como fornecimento de medicamentos, sem laudo técnico emitido por equipe
multiprofissional.

§1° Decisbes judiciais que contrariem prescricdo médica
poderao ser objeto de analise por comité técnico oficial consultivo, composto por
representantes da area da saude, da Defensoria Publica e do Ministério Publico.

§2° O comité técnico tera funcdao de assessoramento
opinativo, sem prejuizo da autonomia do Poder Judiciario.

Art. 6° O Poder Executivo podera celebrar convénios ou
parcerias com municipios, universidades, instituicbes publicas ou privadas e
organizagdes da sociedade civil para a execugao e o fortalecimento do Programa Mae
Leoa.

Art. 7° As despesas decorrentes da eventual implementagao
desta Lei correrdao por conta de dotagdes orcamentarias proprias, podendo ser
suplementadas, se necessario, conforme disponibilidade financeira do Estado.

Art. 8° O Poder Executivo regulamentara esta Lei, no que
couber, no prazo de 90(noventa) dias, definindo os critérios técnicos, operacionais e de
fiscalizacdao para sua aplicacao, observado o interesse publico e a conveniéncia
administrativa.

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

Sala da Sessoes,

Deputada PAULINHA



JUSTIFICACAO

O Projeto de Lei denominado Mae Leoa: Lei Nicole Barcelos, tem como propésito
instituir o Programa Mae Leoa, voltado ao suporte financeiro, psicolégico, educacional,
logistico e comunitario as maes solo cuidadoras de criangas com deficiéncia severa,
doencas raras ou em condicdo de dependéncia integral no Estado de Santa Catarina. A
proposta € inspirada na trajetéria de Daiana Barcelos, mae solo da menina Nicole
Barcelos, uma crianga autista, epiléptica, ndo verbal, com hipotonia severa e atraso no
desenvolvimento motor e cognitivo, que enfrentou crises graves e barreiras no acesso a

tratamentos essenciais, como o canabidiol (CBD) isolado.

Daiana, sem rede de apoio, deixou o Rio de Janeiro em busca de melhores condigbes
de saude para Nicole em Santa Catarina, mas enfrentou a recusa de cobertura integral
de tratamentos pelo seu Convénio e a suspenséo judicial indevida de medicamentos,
resultando em regressdes motoras e crises epilépticas severas na filha, além de
impactos em sua propria saude mental. Sua luta, amplificada por um apelo nas redes
sociais, mobilizou apoio nacional e internacional, evidenciando a auséncia de politicas
publicas especificas para maes solo em situagdes de extrema vulnerabilidade.

O Programa Mae Leoa propde acdes concretas, como beneficio financeiro de até um
salario minimo, acesso célere a medicamentos e terapias, o aplicativo Aptar para
suporte logistico e emergencial, e a Rede Mae Leoa de Escuta para apoio emocional
comunitario. A proposta complementa outras politicas estaduais, como a Politica
Estadual de Apoio a Maternidade Atipica, ao focar exclusivamente em maes solo de
criangas com condi¢cdes graves, oferecendo instrumentos especificos para reduzir a
judicializacao da saude e promover dignidade.

Alinhado aos principios constitucionais da dignidade da pessoa humana (art. 1°, lll,
CF/88) e da protegédo integral a crianga (art. 227, CF/88), o projeto esta dentro da
competéncia estadual para legislar sobre saude e assisténcia social (art. 24, CF/88). E
inovador em Santa Catarina, ao propor suporte financeiro e tecnoldgico direcionado a
esse grupo especifico, fortalecendo a inclusdo e o bem-estar de maes e criangas em

situacao de alta complexidade.

Diante da relevancia da matéria, contamos com o apoio dos nobres Parlamentares para
a aprovagao desta proposicéo.
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