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Emenda Modificativa ao Projeto de Lei n® 0265.2/2020

O inciso IV e §2° do artigo 4° do Projeto de Lei PL/n°® 0265.2/2020, passa a ter a
seguinte redacao:

IV — a presengca do acompanhante em TFD, para as pessoas portadoras
de Atrofia Muscular Espinhal — AME, é justificada nos casos do paciente
encontrar-se em condigdes clinicas que impossibilitem de se deslocar € um
direito da Crianga e do Adolescente;

§2° o acompanhante devera retornar a localidade de origem em caso de
prolongada internacao do paciente, salvo quando, a critério médico, a sua
permanéncia for aconselhada, € nos os casos em que os pacientes forem
menores ou maiores de sessenta anos;
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JUSTIFICATIVA

A Atrofia Muscular Espinhal (AME) € uma doenca rara, degenerativa,
passada de pais para filhos e que interfere na capacidade do corpo de produzir uma
proteina essencial para a sobrevivéncia dos neurdnios motores, responsaveis pelos gestos

voluntarios vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se mover.

Ocorre que, em que pese pretenda garantir o direito a salde dos cidadaos
catarinenses acometidos de Atrofia Muscular Espinhal (AME), a redacao original do PL n.
0265.2/2020, mais especificamente os incisos IV e §2° do art. 4°, podem acabar por

restringir o direito ao acompanhante das criangas e adolescentes hospitalizados.

A Lei n. 8.069/09 — Estatuto da Crianga e do adolescente (ECA) instituiu
em seu artigo 12 que os estabelecimentos de atendimento a salude deverdo proporcionar
condi¢des para a permanéncia em tempo integral de um dos pais ou responsavel, nos casos

de internacao de crianga ou adolescente.

A partir desse fundamento, por recomendacio da Sociedade Brasileira de
Pediatria, o Conselho Nacional de Direitos da Crianca e do Adolescente editou a Resolucéo
n. 41, de 13 de outubro de 1995, que trata dos direitos da crianca e do adolescente
hospitalizados, para reconhecer-lhes o “direito a ser acompanhado por sua mae, pai ou

responsavel, durante todo o periodo de sua hospitalizacido, bem como receber visitas”.

Nesse sentido, denota-se ser um direito da crianca e do adolescente, e um
dever dos estabelecimentos, o fornecimento das condi¢gdes adequadas para que um dos
pais ou responsavel possa acompanha-lo durante o tempo necessario a consulta médica,
tratamento, internacao.

A proposito, o préprio Manual de Normatizacdo do Tratamento Fora de

Domicilio — TFD do Estado de Santa Catarina, no item 2.3, assegura o direito ao
acompanhante aos menores de idade:

‘e) A autorizagdo para o TFD contempla o pagamento dos

deslocamentos (ida e volta) e ajuda de custo ao usudrio e

acompanhante (quando indicado pelo médico assistente), de acordo

com a disponibilidade orgamentaria do Municipio/Estado e com base
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nos valores da Tabela SIGTAP;

f) A presenga do acompanhante em TFD so é justificada em caso do
paciente encontrar-se em condigbes clinicas que o impossibilitem de
se deslocar desacompanhando, essa justificativa deve ser realizada
pelo médico assistente do paciente, exceto para menores de idade e
maiores de 60 anos. O acompanhante devera ser preferencialmente

pessoa da familia, maior de idade e/ou responsavel legal;”

Dai por que se mostra imprescindivel, para evitar a restricdo de direitos ja
assegurados a criancas e adolescentes, as alteragdes sugeridas ao inciso IV e §2° do art.
4°,

Além disso, tendo em vista que as pessoas em tratamento fora do
domicilio e, em especial, aquelas com Atrofia Muscular Espinhal — AME, encontram-se em
situagdo de extrema vulnerabilidade, dadas a agressividade da doenca e a debilidade que o
tratamento impde aos pacientes, emerge a necessidade de se prever, no texto legal, norma
cogente que obrigue o Estado a responder, em prazo determinado, sobre os pedidos de
deslocamento que lhe forem submetidos, bem como a informar, com antecedéncia, o dia,
horario e a forma de deslocamento.

Pelas razdes aqui expostas, contamos com o apoio de nossos Pares para
o acolhimento da presente En\en a:

Deputada Marléne Fengler



