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Dispoe sobre auxilio satide concedido a
criancas da primeira infancia (0 a 6 anos) que
nasceram com doencas ou sindromes genéticas
raras, a fim de contribuir no custeio do
tratamento de saude.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE MATO GROSSO, tendo em vista 0 que dispde o Art.
42 da Constituicdo Estadual, aprova e o Governador do Estado sanciona a seguinte lei:

Art. 1° Fica instituida a Lei Violeta Pinheiro que visa apoiar pais, maes ou responsaveis legais a custearem o
tratamento de salde de criangas da primeira infancia (0 a 6 anos de idade) portadores de doencas ou
sindromes raras no Estado de Mato Grosso.

§1° O apoio consistird no repasse de um salario minimo ao responsavel pelo pagamento do tratamento de
saude da crianca.

§2° Podem requerer o auxilio de que trata esta lei todos os cidadaos domiciliados no Estado de Mato Grosso,
independente da renda financeira ou se recebem outros auxilios, sejam eles de ordem municipal, estadual ou
federal.

Art. 2° Entende-se como tratamento de salide os seguintes itens:

| — plano de saude e coparticipacdes;

Il — compra de medicamentos;

Il — dieta alimentar especifica decorrente da condi¢cao de salde da crianca;

IV — deslocamentos intermunicipais ou interestaduais para busca de atendimento médico especializado;
Art. 3° As doencas ou sindromes raras a que se referem esta lei sao:

| — Sindrome de Edwards;

Il — Sindrome de Patau;
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I1l- Sindrome de Turner;

IV — Sindrome de Klinefelter;

V- Sindrome de Prader-Willi;

VI- Sindrome de Hermansky-Pudlak;

VII- Doenca de Pompe;

VIII- Mucopolissacaridoses (MPS);

IX - Doenca genética patogénica por alteracdo do Gene CTNNB;

IX - Ou aquelas que atingem 65 pessoas em cada grupo de 100 mil individuos, conforme o Art. 3° do anexo
XXXVIII da Portaria Consolidagao N° 2, de 28 de setembro de 2017 do Ministério da Saude.

Art. 4° A solicitacao do auxilio devera ser realizada a Secretaria de Estado de Assisténcia Social e Cidadania
(SETASC) por um dos genitores, através do aplicativo MT Cidad&o.

Paragrafo Unico. No cadastramento o cidadao interessado devera anexar os seguintes documentos:
| — laudo médico confirmando a doenca ou sindrome rara,;

II- certiddo de nascimento ou documento de identidade (RG);

lll- comprovante de enderec¢o do genitor solicitante.

Art. 5° Caso haja contemplacao, anualmente o pai ou mée solicitante devera prestar contas dos valores
recebidos ao governo do Estado de Mato Grosso.

81° A prestacdo de contas sera apresentada no aplicativo MT Cidad&o.
§2° A ndo-prestacéo de contas implicard na suspenséo imediata do beneficio.

83° Em caso de ébito, o genitor responsavel pela solicitacdo do auxilio devera comunicar imediatamente a
SETASC através do aplicativo MT Cidad&o.

§ 4° ap0s a criancga ultrapassar a faixa de idade contemplada pela presente lei, devera também comunicar o
Estado pelo aplicativo MT Cidadao.

Art. 6° Os casos omissos deverdo ser apreciados pela SETASC, que podera sugerir futuros acréscimos ou
reformas a esta lei.

Art. 7° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

Atualmente sdo afetadas por doencas raras no Brasil cerca de 13 a 15 milhdes de pessoas. Tais doencas
sdo provocadas por diversas causas, sendo 80% resultantes de fatores genéticos. De maneira geral, sao
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doencas cronicas, degenerativas e incapacitantes, provocando alteracdes fisicas, mentais, comportamentais
e sensoriais. O tratamento comumente requer a atuacdo de uma equipe multiprofissional, formada por
fisioterapeutas, geneticistas, fonoaudiélogos, nutricionistas, psicélogos, entre outros (IRIART et al, 2018).

N&o obstante a quantia significativa de individuos portadores de doencas ou sindromes raras, o poder
publico por meio do Sistema Unico de Satde, ndo consegue oferecer uma politica publica que consiga suprir
efetivamente essa demanda, ocasionando forte pressao sobre cidadaos, considerando o elevado custo do
tratamento de saude.

A histéria da bebé Violeta Parteka Pinheiro ilustra esse cenario. Nascida em Cuiaba em 3 de maio de 2023,
ja no primeiro trimestre da gravidez foi diagnosticada com a Sindrome de Edwards através do exame
Cariétipo. A sindrome se trata de uma condicao genética vinculada a um material extra no cromossomo 18.
Descrita pela primeira vez em 1960 por John H. Edwards et al, é caracterizada por malformacdes congénitas
e déficits que alteram diversos setores do corpo, como a estrutura cardiaca, gastrointestinal, respiratéria etc.

Violeta foi gestada no Hospital Universitario Jalio Muller, e logo nos primeiros dias necessitou fazer uma
cirurgia na regido abdominal, pois foi constatado a inexisténcia de conexdo entre o intestino e reto. Apds
cerca de um més na UTI, recebeu alta com a condi¢do de uso das bolsas de colostomia. A vida seguiu com
0 aparecimento de diversos outros problemas, como convulsdes, dificuldades respiratérias e gastrointestinais,
gue resultaram na realizacdo das cirurgias de traqueostomia e Gastrostomia Endoscépica Percutanea (GTT).
A duras custas os pais, que sdo funcionarios publicos, mantém um plano de satde com coparticipacdes e
tentam arcar com medicamentos. Frequentemente organizam rifas e campanhas solidarias porque nao
existem politicas publicas que contemplem a situac¢éo da familia.

As politicas pubicas que hodiernamente existem séo limitadas e ndo consideram situacdes como a da bebé
Violeta. O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), por exemplo, possibilita a concessdo de um salario
minimo a pessoa que comprovar deficiéncia. No entanto a renda familiar precisa ser de % do salario minimo
por pessoa. Em casos como o da crianca Violeta, ambos os pais sdo empregados e ultrapassam essa faixa
salarial. Entretanto, o tratamento de salde adequado, com equipe multiprofissional e deslocamentos
intermunicipais e interestaduais, excede consideravelmente a capacidade financeira da familia.

Existem também projetos de lei que tramitam no Congresso Nacional, mas sem previsdo de aprovacéo. E o
caso do Projeto de Lei 461/24, intitulado “Programa Auxilio Cuida Mais”. A proposta, que tramita na Camara
dos Deputados, prevé o acréscimo de R$ 1.000,00 a criancas deficientes ja beneficiadas com o BPC. Para
custear esse aumento, € sugerido o aumento de arrecadacao do Confis.

No Rio de Janeiro tramita ha Assembleia Legislativa o projeto de lei 2006/2011, apresentado pelo deputado
Alvaro Lins. O projeto propde um “auxilio-especial” a todos os servidores publicos estaduais que tenham
filhos portadores de deficiéncia, HIV ou outras doencas graves. O auxilio defendido pelo parlamentar é de 5
salarios minimos na hipétese de 1 filho; 8 salarios para 2 filhos; e 10 salarios para 3 filhos ou mais.

Ja em Mato Grosso, no municipio de Vila Bela de Santissima Trindade, existe de maneira pioneira a lei de N°
1.438, de 26 de novembro de 2019, qual concede auxilio de R$ 400,00 a pacientes com doencga renal
crénica, visando principalmente contribuir com o custeio de alimentacdo aos que fazem o tratamento fora do
ambito do municipio.

Finalmente, a aprovacdo da proposta de lei ndo somente salvaguarda o cumprimento do que esta
determinado no artigo 196 da Constituicdo Federal acerca da garantia do acesso universal a saude pelo
Estado; mas também retorna a sociedade mato-grossense uma parte dos tributos arrecadados em politica
publica. Segundo o Projeto de Lei de Diretrizes Orgcamentarias encaminhado a Assembleia Legislativa de
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Mato Grosso, para o ano de 2024 estima-se uma arrecadacao de cerca de R$ 29 bilh6es. Segundo a
Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS/OMS) em 2021 o Brasil contava com cerca de 15 milhdes de
pessoas com doencas raras no Brasil, o que perfaz 6, 9% da populagao.

De acordo com o IBGE (2022), o Brasil tem uma populagdo de 215, 3 milhdes, cabendo ao Mato Grosso
3.658, 649. Nesse universo, foram registradas 394.567 criangas no Estado. Aplicando o percentual da OPAS
para doencas raras proporcionalmente o Estado pode ter em torno 27.225 de criancas raras na primeira
infancia (0 a 6 anos). Um ano de auxilio saude para criangas com doencas raras totaliza cerca de R$
461.300, 4, isto &, 0.001% da arrecadagdo anual.

E bem verdade que o dinheiro aplicado n&o resolvera por si mesmo os graves problemas de salde
decorrentes das doencas ou sindromes raras, mas sem dlvidas, ajudara as familias mato-grossenses a
seguir na luta para que os seus filhos tenham as melhores oportunidades para uma vida mais saudavel e
digna.

Edificio Dante Martins de Oliveira
Plenério das Deliberagdes “Deputado René Barbour” em 27 de Junho de 2024

Valdir Barranco
Deputado Estadual




