SENADO FEDERAL
Senadora Mara Gabrilli

PROJETO DE LEI N° , DE 2023

Altera a Lei n® 8.069, de 13 de julho de 1990,
(Estatuto da Crianga e do Adolescente), para
conceder a gratuidade dos transportes coletivos ao
acompanhante de recém-nascido por ocasido da
conducdo deste para a realizagdo de exame ou
consulta, no ambito do Programa Nacional de
Triagem Neonatal, bem assim para o seu retorno ao
domicilio ap6s o atendimento.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° O art. 10 da Lei n° 8.069, de 13 de julho de 1990, passa a
vigorar acrescido do seguinte § 5°:

§ 5° Fica assegurada a gratuidade dos transportes coletivos
publicos urbanos e semi-urbanos ao acompanhante de recém-nascido
por ocasido da condugdo deste para a realizacao de exame ou consulta
para confirmacao de condi¢do detectada pelo exame de rastreamento de
que trata o § 1°, bem assim para o seu retorno ao domicilio apds o
referido atendimento.” (NR)

Art. 2° Esta Lei entra em vigor apos decorridos noventa dias da
data de sua publicagao oficial.
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JUSTIFICACAO

O Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) ¢ uma
iniciativa do Ministério da Saude que visa a identificar e a tratar precocemente
algumas doengas que podem afetar a saide e o desenvolvimento dos recém-
nascidos. Criado em 2001, o PNTN encontra-se em processo de significativa
ampliagdo, apos a edicdo da Lei n°® 14.154, de 26 de maio de 2021, que altera
a Lein®8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente),
para aperfeicoar o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), por
meio do estabelecimento de rol minimo de doengas a serem rastreadas pelo
teste do pezinho, e da outras providéncias.

Além do mais conhecido “teste do pezinho”, voltado
primordialmente para a detec¢ao de doengas metabdlicas, o Programa engloba
outros exames de triagem neonatal, como o “teste da orelhinha”, que verifica a
audi¢do do bebé, o “teste do olhinho”, que avalia a presenca de catarata ou
glaucoma, e o “teste do coracdozinho”, que mede a oxigenacdo do sangue e
identifica possiveis cardiopatias.

Os beneficios desse programa sao extensos e tém um impacto
significativo na vida das familias e da sociedade como um todo. O diagnostico
precoce possibilita ndo apenas o inicio imediato do tratamento, mas também a
reducdo do risco de complicagdes graves, como deficiéncias intelectuais e
fisicas, problemas no desenvolvimento neuropsicomotor, além de
complicagdes clinicas que podem levar a internagdes hospitalares e impactar a
qualidade de vida da crianga e da familia.

A triagem neonatal ndo se limita ao diagndstico e tratamento
precoce de doencas, pois também serve como ferramenta educacional para as
familias. Apds a identificacdo de qualquer condicdo nos testes, os pais ou
responsaveis recebem orientagdes e informagdes sobre a condicao especifica
do seu filho, seu prognostico e as medidas que devem ser tomadas para garantir
os melhores cuidados € o acompanhamento médico adequado.

Nao obstante, apesar de todos esses beneficios, ainda ha desafios
a serem superados. Alguns deles incluem a conscientiza¢cdo da populacao sobre
a importancia do teste do pezinho, o acesso ao exame em regides remotas € a
necessidade continua de aprimorar e expandir a triagem para detectar novas
condi¢des que possam ser incluidas nos testes, conforme determinado pela Lei

n° 14.154, de 2021.
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Uma questdo critica, levantada durante audiéncia realizada no
ambito da Subcomissao Permanente de Direitos das Pessoas com Doencas
Raras (CASRaras), foi a dificuldade que muitos pais tém de levar os bebés com
algum tipo de alteracdo detectada no teste de rastreamento para a unidade de
saude especializada, a fim de dar continuidade ao processo de diagnostico, ou
seja, para realizar consultas e exames adicionais para confirmar ou afastar a
doenga ou condi¢do de saude eventualmente detectada no teste do pezinho.
Ressalte-se que, na pratica, esses procedimentos adicionais nao estao
disponiveis na unidade bdsica de saude proxima da residéncia do recém-
nascido, mas apenas em hospitais localizados em regides centrais.

Nesse sentido, o0 minimo que o poder publico deve oferecer ¢ a
gratuidade do transporte, para permitir aos responsaveis levar seus recém-
nascidos ao necessario e tempestivo seguimento da triagem neonatal. E o que
se pretende instituir com a proposi¢ao legislativa que ora oferecemos a elevada
apreciacdo dos Congresso Nacional.

Sala das Sessoes,

Senadora MARA GABRILLI
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