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PROJETO DE LEIN° , DE 2024
(Do Sr. Clodoaldo Magalhaes)

Dispde sobre a garantia de acesso
integral a saude para pessoas com
Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) e
outras condicbes de deficiéncia enzimatica
das glandulas suprarrenais, e da outras
providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei tem por objetivo assegurar o diagndstico
precoce, tratamento adequado, acompanhamento continuo e o pleno
exercicio dos direitos humanos e de cidadania as pessoas com Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC) e outras condi¢des correlatas, abrangendo todas as

suas formas clinicas.

Art. 2° - O atendimento as pessoas com HAC sera regido

pelos seguintes principios:

| - Universalidade do acesso a saude;

Il - Equidade no atendimento as necessidades especificas de cada
paciente;

Il - Integralidade da assisténcia, incluindo diagnostico, tratamento,

acompanhamento psicologico, suporte social e direitos reprodutivos;
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IV - Protecdo dos direitos humanos, com énfase no consentimento
informado e na vedacdo de intervengdes mutilantes desnecessarias sem

indicagdo médica comprovada.

Art. 3° - O atendimento as pessoas com HAC seguira as

seguintes diretrizes:

| - Elaboracdo e implementacdo de protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas especificos no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS);
Il - Ampliagdo da oferta de exames de triagem neonatal, garantindo o
diagndstico precoce de HAC e condicoes associadas;
[l - Garantia de acesso continuo a medicamentos essenciais,
tratamentos hormonais e dispositivos médicos;
IV - Capacitagcdo permanente de profissionais de saude para o manejo
adequado dessas condicoes;
V - Promocdo de campanhas educativas voltadas para a sociedade,

com foco em conscientizacdo das familias e combate a desinformacao.

Art. 4° - As pessoas com HAC terdo assegurado o

atendimento por equipe multidisciplinar composta por:
| - Endocrinologistas pediatricos e de adultos;

Il - Nutricionistas;

[l - Psicdlogos ou psiquiatras;

IV - Ginecologistas, urologistas e cirurgides especializados, conforme a
necessidade do paciente;

V - Assistentes sociais para suporte as familias.
Art. 5° - Inclusdo no Programa de Triagem Neonatal

| - Todos os recém-nascidos terdo acesso ao teste do pezinho
ampliado para deteccdo de HAC e outras condigdes relacionadas;
Il - Os casos confirmados deverdo ser encaminhados imediatamente

para servigos especializados e integrados a rede SUS.

Art. 6° - O tratamento e 0 acompanhamento se dara da

eguinte forma:
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| - Fornecimento continuo e gratuito de medicamentos essenciais,
incluindo glicocorticoides e mineralocorticoides;
Il - Realizagdo de exames periddicos, como dosagens hormonais,
avaliacdo oOssea e exames de imagem, quando indicados;
[l - Acompanhamento especializado para complicagbes como tumores,
disturbios reprodutivos e puberdade precoce;
IV - Garantia de atendimento psicolégico para pacientes e suas

familias.
Art. 7° - Direitos Reprodutivos e Género:

I - Respeito a identidade de género dos pacientes;
Il - Proibicao de cirurgias genitais em recém-nascidos ou criangas, exceto em
casos de necessidade médica urgente, devendo o paciente ser envolvido na
deciséo em idade adequada;
[l - Apoio ao planejamento familiar, incluindo tratamentos de fertilidade e

suporte em casos de infertilidade.

Art. 8° - O SUS devera implementar Centros de
Referéncia para HAC em todas as regides do pais, oferecendo atendimento
especializado e integrado. Os centros de referéncia também deverao

promover agdes de pesquisa, capacitacao profissional e suporte as familias.

Art. 9° Serdo realizadas campanhas anuais de
conscientizacdo sobre HAC, incluindo a distribuicdo de materiais educativos.
Programas de capacitagao para profissionais da saude e da educagao serao
promovidos, visando o acolhimento e suporte adequado a criangas e

adolescentes com HAC.

Art. 10° O Poder Publico realizara auditorias regulares
para monitorar a implementacdo desta lei. O cumprimento da lei sera
regulamentado por decreto do Poder Executivo, observando as

particularidades de cada localidade.

Art. 11° Os recursos para a implementagdo desta lei

erdao provenientes do orcamento da saude, podendo ser complementados
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por parcerias publico-privadas, fundos internacionais e outras fontes de

financiamento.

Art. 12° O Poder Executivo regulamentara esta lei no

prazo de 180 (cento e oitenta) dias, contados da data de sua publicagao.

Art. 13° - Esta lei entra em vigor na data de sua

publicagao.

JUSTIFICAGAO

A Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) e condigbes correlatas sao
doencas raras, mas altamente impactantes para os pacientes e suas familias.
Este projeto de lei busca garantir o direito a saude integral, reduzir as
desigualdades no acesso ao tratamento e promover a dignidade das pessoas

afetadas. As diversas formas de HAC, tais como:

e Hiperplasia Adrenal Congénita Forma Classica Perdedor de Sal
por Deficiéncia da 21-Hidroxilase (CID E25.0),

e Hiperplasia Adrenal Congénita Forma Classica Virilizante
Simples por Deficiéncia da 21-Hidroxilase (CID E25.0),

e Hiperplasia Adrenal Congénita Nao Classica por Deficiéncia da
21-Hidroxilase (CID E25.8),

e Hiperplasia Adrenal Congénita por Deficiéncia da 11-Beta-
Hidroxilase (CID E25.0),

e Hiperplasia Adrenal Congénita por Deficiéncia da 3-Beta-
Hidroxiesteroide Desidrogenase (CID E25.0),

e Hiperplasia Adrenal Congénita por Deficiéncia da 17-Alfa-
Hidroxilase / 17,20-Desmolase (CID E25.0),

e Hiperplasia Adrenal Congénita por Deficiéncia da P450
Oxidorredutase (CID E25.0),

e Hiperplasia Adrenal Lipidica Congénita (STAR) (CID E25.8)
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Séao condi¢des que interferem diretamente no desenvolvimento fisico e
mental dos pacientes, demandando um acompanhamento multidisciplinar

continuo, acesso a tratamentos e medicamentos especificos, além de suporte

PL n.4503/2024

psicoldgico e social.

Apresentacdo: 25/11/2024 16:03:39.800 - MESA

A ampliag&o do teste do pezinho e a criagado de Centros de Referéncia
sao medidas essenciais para garantir um diagnostico precoce e um
tratamento adequado, evitando complicacbes graves e melhorando

significativamente a qualidade de vida dos pacientes.

A proposta também aborda questbes de direitos reprodutivos e de
género, garantindo que as intervengdes médicas respeitem a identidade e
autonomia dos pacientes. A implementagao desta lei representara um avanco
significativo na garantia de direitos e na melhoria da qualidade de vida das

pessoas com HAC e suas familias

Sala das Sessodes, em de de 2024.

Deputado Clodoaldo Magalhaes
PVI/IPE
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