CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 4.503-A, DE 2024

(Do Sr. Clodoaldo Magalhéaes)

Dispde sobre a garantia de acesso integral a saude para pessoas com
Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) e outras condicOes de deficiéncia
enzimatica das glandulas suprarrenais, e da outras providéncias; tendo
parecer da Comissdo de Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia,
Adolescéncia e Familia, pela aprovacédo, com substitutivo (relator: DEP.
ALLAN GARCES).

DESPACHO:
AS COMISSOES DE:

PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA, ADOLESCENCIA E
FAMILIA;

SAUDE;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E

CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissdes - Art. 24 |l
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PROJETO DE LEIN° |, DE 2024
(Do Sr. Clodoaldo Magalhaes)

Dispbe 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 condigdes 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 diagndstico, tratamento,

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

indicacdo médica comprovada.

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

seguintes diretrizes:

| - Elaboragdo e implementagcdo de protocolos clinicos e diretrizes
terap@uticas especificos no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS);
Il - Ampliagcdo da oferta de exames de triagem neonatal, garantindo o
diagnastico 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:
I - Endocrinologistas pediatricos e de adultos;

I - Nutricionistas;

1] - Psicdlogos ou psiquiatras;

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

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

| - Todos os recém-nascidos terdo acesso ao teste do pezinho
ampliado para deteccdo de HAC e outras condigbes 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 complicagdes 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
decisao em idade adequada;
Il - 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 capacitagdo 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 implementagdo 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 implementacdo desta lei

erdo provenientes do orgcamento 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 s&o
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

psicoldgico e social.

A ampliagdo 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 intervencdes médicas respeitem a identidade e
autonomia dos pacientes. A implementacao desta lei representara um avancgo
significativo na garantia de direitos e na melhoria da qualidade de vida das

pessoas com HAC e suas familias

Sala das Sessoes, em de de 2024.

Deputado Clodoaldo Magalhaes
PV/PE
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COMISSAO DE PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA.

PROJETO DE LEI N° 4.503, DE 2024

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

Autor: Deputado CLODOALDO MAGALHAES

(PV/IPE)
Relator: Deputado ALLAN GARCES (PP/MA)
| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 4.503, de 2024, visa assegurar 0 acesso
integral a saude para pessoas com Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) e
outras condigdes de deficiéncia enzimatica das glandulas suprarrenais. A HAC
€ uma doenga genética rara caracterizada pela deficiéncia na produgdo de
hormoénios pelas glandulas suprarrenais, podendo levar a complicagdes graves
se nao tratada adequadamente.

A proposta busca garantir diagnéstico precoce, tratamento
adequado e acompanhamento continuo para os pacientes afetados. O projeto
estabelece diretrizes para a implementagao de politicas publicas voltadas ao
atendimento de pessoas com HAC, inclue a capacitacdo de profissionais de
saude, cria centros de referéncia, disponibiliza medicamentos essenciais e, por
fim, propde a inclusdo da HAC no rol de doencas prioritarias para o Sistema
Unico de Saude (SUS).

A tramitacdo do projeto segue o rito ordinario (Art. 151, lll,
RICD), estando sujeito a apreciagédo conclusiva pelas comissoes. Foi distribuido
para relatoria deste parlamentar em 03/04/2025.

Nesta CPASF, ndo foram apresentadas emendas no prazo

regimental, de modo que submeto o meu parecer aos nobres pares.
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Il -VOTO DO RELATOR

O presente projeto de lei foi distribuido para esta comissao em
razao do estabelecido no art. 32, XXIX, alineas “h” e “i”, do RICD, de maneira
que atende ao disposto no regimento interno e, neste quesito, ndo merece
reparo em sua estrutura textual ou de tramitacao.

O projeto de lei em analise reveste-se de grande relevancia
social e cientifica, ao buscar garantir o acesso integral a saude para pessoas
com Hiperplasia Adrenal Congénita e outras condi¢des de deficiéncia
enzimatica das glandulas suprarrenais. A HAC, embora rara, apresenta
incidéncia significativa, afetando aproximadamente 1 entre 10.000 a 15.000
nascidos vivos no Brasil'. O diagnéstico precoce e o tratamento adequado sdo
fundamentais para prevenir complicagdes graves, como crises de perda de sal
e comprometimento do crescimento e desenvolvimento?.

A ciéncia médica é clara: o tratamento da HAC envolve, ao
longo de toda a vida, acompanhamento clinico, uso continuo de medicamentos
e, em muitos casos, apoio psicologico e nutricional. A ndo adesdo ao
tratamento esta diretamente ligada a aumento de morbidade e mortalidade

precoce.

O projeto esta alinhado com as diretrizes do Sistema Unico de
Saude (SUS), que preconiza a universalidade, integralidade e equidade no
acesso a saude. A proposta também esta em consonancia com os protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas estabelecidos para o manejo da HAC, que
recomendam o tratamento com glicocorticoides e mineralocorticoides, além de

acompanhamento multidisciplinar continuo®.

Ressalte-se que a literatura médica, nacional e
internacional, reconhece que intervengdes cirdrgicas irreversiveis
realizadas precocemente em criangas com HAC, sem urgéncia médica
comprovada, podem acarretar prejuizos duradouros. Dentre os

principais riscos estdo impactos negativos na saude reprodutiva

! https://portal.secad.artmed.com.br/artigo/triagem-neonatal-da-hiperplasia-adrenal-

congenita

2 https://cbdl.org.br/aba-lanca-cartilha-especial-para-pacientes-e-familiares-com-
hiperplasia-adrenal-congenita-hac

* https://www.cremerj.org.br/publicacoesonline/148/361
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devido a alteragbes anatbmicas ou funcionais, e danos a salde

> PL 4503/2024
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estar emocional.
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Ao contrario da proposta original que empregava conceitos

PRL 1 CPASF

fluidos e de viés ideoldgico como “identidade de género”, nossa proposi¢cao

Apresentacdo: 29/05/2025 15:43:38.013 - CPASF

foca exclusivamente no que é objetivo, mensuravel e respaldado pela medicina
baseada em evidéncias. Em respeito a ciéncia e a ética médica, reafirma-se a
importancia de consentimento informado e da prudéncia cirurgica, mas sem

introduzir elementos ideoldgicos alheios a etiologia e ao tratamento da HAC.

E papel do Estado garantir que todos os brasileiros com essa
condicdo tenham acesso a saude publica de qualidade, respeitando os
principios da equidade e da dignidade da pessoa humana, tal como previsto na
Constituicdo Federal. Essa protecdo deve ser prestada com base em dados,
evidéncias clinicas e protocolos técnicos solidos — e ndo em abordagens

sociopoliticas controversas.

Portanto, apos analise detalhada da proposta, entendo ser
necessaria a proposicao de substitutivo para aprimorar o texto original. O

substitutivo visa:

1. Definir critérios claros para diagnéstico e tratamento: Estabelecer
protocolos especificos para a HAC, incluindo exames laboratoriais e
acompanhamento clinico regular, conforme as melhores praticas médicas
e cientificas.

2. Garantir a formacao e capacitagcdo de profissionais de saude:
Assegurar que medicos, enfermeiros e outros profissionais envolvidos no
atendimento a pacientes com HAC recebam treinamento adequado sobre
a doencga e seu manejo.

3. Criar centros de referéncia especializados: Instituir unidades de saude
com equipe multidisciplinar capacitada para oferecer atendimento integral
as pessoas com HAC.

4. Disponibilizar medicamentos essenciais: Garantir o fornecimento
continuo e gratuito de glicocorticoides e mineralocorticoides pelo SUS,
conforme as melhores praticas cientificas e as necessidades dos
pacientes.

5. Estabelecer mecanismos de monitoramento e avaliagdao: Implantar
sistemas de acompanhamento da eficacia do tratamento e da qualidade do
atendimento prestado.

O substitutivo proposto visa, portanto, aprimorar a legislagéo
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existente, tornando-a mais eficaz e alinhada as necessidades reais dos
pacientes com HAC, garantindo-lhes pleno acesso a cuidados de saude de

qualidade.

Nesta Comissdo, as proposi¢cdes devem ser analisadas pelo
ponto de vista da protecédo a familia, criangas e adolescentes e, partindo dessa

premissa, somente posso considerar o presente projeto de lei como meritério.
Il - CONCLUSAO
Assim, voto pela APROVACAO do Projeto de Lei n° 4.503, de

2024, na forma do substitutivo anexo.

Sala da Comissao, 29 de maio de 2025

Deputado Allan Garcés
(PP/MA) Relator
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COMISSAO DE PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA.

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.503, DE 2024.

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

Autor: Deputado CLODOALDO MAGALHAES
(PVIPE)

Relator: Deputado ALLAN GARCES (PP/MA)

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei estabelece diretrizes para a garantia de acesso integral
a saude das pessoas com Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) e outras condicbes de
deficiéncia enzimatica das glandulas suprarrenais, visando assegurar diagndstico
precoce, tratamento adequado e acompanhamento continuo aos pacientes afetados.

Art. 2° O diagnéstico da Hiperplasia Adrenal Congénita sera realizado
por meio da dosagem de 17-hidroxiprogesterona (17-OHP) no sangue, sem prejuizo de
exames laboratoriais adicionais conforme protocolo clinico estabelecido pelo Ministério
da Saude.

Art. 3° O tratamento da Hiperplasia Adrenal Congénita incluird a
reposicdo de glicocorticoides e mineralocorticoides, conforme as necessidades
individuais dos pacientes, sendo realizado ao longo da vida.

Art. 4° O acompanhamento dos pacientes sera feito por equipe
multidisciplinar, composta por endocrinologistas, pediatras, psicélogos, nutricionistas e
outros profissionais de saude, em centros de referéncia especializados.

Art. 5° O Sistema Unico de Saude (SUS) garantira o fornecimento
gratuito e continuo de medicamentos essenciais para o tratamento da Hiperplasia
Adrenal Congénita.

Art. 6° O Ministério da Saude estabelecera protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas para o manejo da Hiperplasia Adrenal Congénita, em
consonancia com as melhores praticas médicas e cientificas.

Art. 7° O Poder Publico acompanhara a implementacao das diretrizes
estabelecidas por esta Lei, por meio de relatérios anuais apresentados pelo Ministério
da Saude, contendo dados epidemiolégicos, indicadores de atendimento, distribuicao
de medicamentos e evolugao dos protocolos de cuidado.

Art. 8° O Ministério da Saude, em articulagdo com os Estados e
Municipios, criara e mantera Centros de Referéncia para HAC, distribuidos de forma
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regionalizada, com a finalidade de:

| — Prestar atendimento especializado e multidisciplinar aos pacientes;
Il — Promover capacitacdo de profissionais de saude;
Il — Desenvolver e difundir pesquisas cientificas voltadas ao
aprimoramento do tratamento da HAC,;
IV — Apoiar a elaboragcdo de campanhas educativas e de
conscientizagdo da populacéo sobre a doenga, com realizag&o anual.

Art. 9° Fica vedada qualquer intervengao cirdrgica de carater
irreversivel, especialmente nas genitadlias de criangas com HAC, antes da avaliagao
clinica completa, diagnostico definitivo e andlise criteriosa dos riscos médicos,
observando estritamente a necessidade médica e o consentimento dos pais ou
responsaveis legais, resguardado o direito ao consentimento futuro do proprio paciente.

Paragrafo unico. A vedacgdo disposta no art. 9° ndo se aplica a
intervencbes com indicacdo médica clara e imediata, conforme laudo técnico
fundamentado.

Art. 10. As diretrizes previstas nesta Lei serdo financiadas com recursos
do orgamento da saude, podendo ser complementadas por:

I - Fundos vinculados a doencas raras;
Il — Convénios com instituigbes publicas ou privadas;
Il — Apoio de organismos internacionais voltados a saude publica.

Art. 11. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de 180
(cento e oitenta) dias a contar da data de sua publicagéo.

Art. 12. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissdo, em 29 de maio de 2025

Deputado Allan Garcés
(PP/MA) Relator
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CAMARA DODS DEPUTADODS

COMISSAO DE PREVIDENCIAA, ASSISTENC’IA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA

PROJETO DE LEI N° 4.503, DE 2024

Dispde sobre a garantia de acesso
integral a

salude para pessoas com Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC) e outras
condicdes de deficiéncia enzimatica das
glandulas suprarrenais, e da outras
providéncias.

Autor:  Deputado CLODOALDO
MAGALHAES

(PV/PE)

Relator: Deputado ALLAN  GARCES
(PP/MA).

COMPLEMENTAGAO DE VOTO

Apds a apresentacao do voto nesta Comissdo, recebi
sugestOes da representacao técnica do Governo nesta Casa, das quais
entendo ser conveniente recepcionar a sugestao para aprimorar a

redacao do art. 4° e 89, do substitutivo.

Com efeito, no que diz respeito a obrigatoriedade de
criacdo de Centros de Referéncia para tratamento da Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC), tal medida pode onerar financeiramente os

entes publicos.

De maneira que entendo ser razoavel retirar do
substitutivo a expressao relativa aos “Centros de Referéncia para HAC”

constante dos artigos 4° e 8°, dando-se nova redacao de texto.

Assim, apresento esta complementacao, reiterando o
meu voto pela APROVACAO do Projeto de Lei n® 4.503, de 2024, na

forma do substitutivo anexo.
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COMISSAO DE PREVIDENCIAA, ASSISTENC’IA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 4.503, DE 2024

Dispde sobre a garantia de acesso
integral a

salde para pessoas com Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC) e outras
condicdes de deficiéncia enzimatica das
glandulas suprarrenais, e da outras
providéncias.

Autor:  Deputado CLODOALDO
MAGALHAES

(PV/PE)

Relator: Deputado ALLAN  GARCES
(PP/MA).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 10 Esta Lei estabelece diretrizes para a garantia de
acesso integral a saude das pessoas com Hiperplasia Adrenal
Congénita (HAC) e outras condicbes de deficiéncia enzimatica das
glandulas suprarrenais, visando assegurar diagndstico precoce,
tratamento adequado e acompanhamento continuo aos pacientes

afetados.

Art. 2° O diagnéstico da Hiperplasia Adrenal Congénita
sera realizado por meio da dosagem de 17-hidroxiprogesterona (17-
OHP) no sangue, sem prejuizo de exames laboratoriais adicionais

conforme protocolo clinico estabelecido pelo Ministério da Saude.

Art. 3% O tratamento da Hiperplasia Adrenal Congénita
incluird a reposicao de glicocorticoides e mineralocorticoides, conforme

as necessidades individuais dos pacientes, sendo realizado ao longo da

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura 1(13\(%& leg.br/CD255467751500

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Allan Garcés

Apresentacdo: 15/10/2025 15:38:00.000 - CPASF

CVO 1 CPASF

> PL 4503/2024

CVOn.1

*CD255467751500 =%



CAMARA DOS DEPUTADOS
vida.

Art. 49 O acompanhamento dos pacientes sera feito por
equipe multidisciplinar, composta por endocrinologistas, pediatras,

psicologos, nutricionistas e outros profissionais de saude.

Art. 50 O Sistema Unico de Saude (SUS) garantird o
fornecimento gratuito e continuo de medicamentos essenciais para o

tratamento da Hiperplasia Adrenal Congénita.

Art. 60 O Ministério da Saude estabelecerd protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas para o manejo da Hiperplasia Adrenal
Congénita, em consonancia com as melhores praticas médicas e

cientificas.

Art. 7° O Poder Publico acompanhara a implementacao
das diretrizes estabelecidas por esta Lei, por meio de relatérios anuais
apresentados pelo Ministério da Saude, contendo dados
epidemioldgicos, indicadores de atendimento, distribuicdo de

medicamentos e evolugao dos protocolos de cuidado.

Art. 8° O Ministério da Saude, em articulagdo com os

Estados e Municipios e de forma regionalizada, criara acdes para:

I - Prestar atendimento especializado e multidisciplinar

aos pacientes;
IT - Promover capacitacao de profissionais de saude;

III - Desenvolver e difundir pesquisas cientificas

voltadas ao aprimoramento do tratamento da HAC;

IV - Apoiar a elaboracao de campanhas educativas e de

conscientizacao da populacao sobre a doencga, com realizacao anual.

Art. 9° Fica vedada qualquer intervencao cirurgica de
carater irreversivel, especialmente nas genitalias de criancas com HAC,
antes da avaliacdo clinica completa, diagndstico definitivo e analise

criteriosa dos riscos médicos, observando estritamente a necessidade
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Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Allan Garcés

Apresentacdo: 15/10/2025 15:38:00.000 - CPASF

> PL 4503/2024

CVOn.1

CVO 1 CPASF

*CD255467751500 =%



CAMARA DOS DEPUTADOS

médica e o consentimento dos pais ou responsaveis legais,

resguardado o direito ao consentimento futuro do proprio paciente.

Paragrafo Unico. A vedacdo disposta no art. 9° nado se
aplica a intervengdes com indicacao médica clara e imediata, conforme

laudo técnico fundamentado.

Art. 10. As diretrizes previstas nesta Lei serao
financiadas com recursos do orcamento da saude, podendo ser

complementadas por:
I - Fundos vinculados a doencas raras;
II - Convénios com instituicdes publicas ou privadas;

III - Apoio de organismos internacionais voltados a

saude publica.

Art. 11. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no
prazo de 180 (cento e oitenta) dias a contar da data de sua

publicagao.

Art. 12. Esta Lei entra em vigor na data de sua

publicacao

Sala da Comissao, em 15 de outubro de 2025.

Deputado Allan Garcés (PP/MA)

Relator
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Camara dos Deputados

COMISSAO DE PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA, ADOLESCENCIA E
FAMILIA

PROJETO DE LEI N° 4.503, DE 2024

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comisséo de Previdéncia, Assisténcia Social, Infancia, Adolescéncia
e Familia, em reunido deliberativa extraordinaria realizada hoje, mediante
votacdo ocorrida por processo simbdélico, concluiu pela aprovagdo do Projeto
de Lei n® 4.503/2024, com substitutivo, nos termos do Parecer do Relator, com
complementacao de voto, Deputado Allan Garcés.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Ruy Carneiro - Presidente, Sargento Portugal e Laura Carneiro - Vice-
Presidentes, Benedita da Silva, Castro Neto, Chris Tonietto, Clarissa Tércio,
Daniela do Waguinho, Delegado Caveira, Filipe Martins, Jeferson Rodrigues,
Lenir de Assis, Luciano Ducci, Otoni de Paula, Pastor Diniz, Pastor Sargento
Isidorio, Rogéria Santos, Allan Garcés, Ana Paula Lima, Carla Dickson,
Cristiane Lopes, Pastor Eurico e Silvia Cristina.

Sala da Comisséao, em 15 de outubro de 2025.

Deputado RUY CARNEIRO
Presidente
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA

SUBSTITUTIVO ADOTADO
AO PROJETO DE LEI N° 4.503, DE 2024

Dispde sobre a garantia de acesso
integral a

saude para pessoas com Hiperplasia
Adrenal Congénita (HAC) e outras
condicdes de deficiéncia enzimatica das
glandulas suprarrenais, e da outras
providéncias.

Autor:  Deputado CLODOALDO
MAGALHAES

(PV/PE)

Relator: Deputado ALLAN  GARCES
(PP/MA).

O Congresso Nacional decreta:

Art. 10 Esta Lei estabelece diretrizes para a garantia de
acesso integral a saulde das pessoas com Hiperplasia Adrenal
Congénita (HAC) e outras condicdes de deficiéncia enzimatica das
glandulas suprarrenais, visando assegurar diagndstico precoce,
tratamento adequado e acompanhamento continuo aos pacientes

afetados.

Art. 20 O diagndstico da Hiperplasia Adrenal Congénita
sera realizado por meio da dosagem de 17-hidroxiprogesterona (17-
OHP) no sangue, sem prejuizo de exames laboratoriais adicionais

conforme protocolo clinico estabelecido pelo Ministério da Saude.

Art. 3° O tratamento da Hiperplasia Adrenal Congénita
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA

incluira a reposicao de glicocorticoides e mineralocorticoides, conforme
as necessidades individuais dos pacientes, sendo realizado ao longo da

vida.

Art. 49 O acompanhamento dos pacientes sera feito por
equipe multidisciplinar, composta por endocrinologistas, pediatras,

psicélogos, nutricionistas e outros profissionais de saude.

Art. 50 O Sistema Unico de Saude (SUS) garantird o
fornecimento gratuito e continuo de medicamentos essenciais para o

tratamento da Hiperplasia Adrenal Congénita.

Art. 60 O Ministério da Saude estabelecerd protocolos
clinicos e diretrizes terapéuticas para o manejo da Hiperplasia Adrenal
Congénita, em consonancia com as melhores praticas médicas e

cientificas.

Art. 70 O Poder Publico acompanhara a implementacao
das diretrizes estabelecidas por esta Lei, por meio de relatdérios anuais
apresentados pelo Ministério da Saude, contendo dados
epidemioldgicos, indicadores de atendimento, distribuicdo de

medicamentos e evolucao dos protocolos de cuidado.

Art. 80 O Ministério da Saude, em articulagdo com os

Estados e Municipios e de forma regionalizada, criara acdes para:

I - Prestar atendimento especializado e multidisciplinar

aos pacientes;
II - Promover capacitacdo de profissionais de saude;

III - Desenvolver e difundir pesquisas cientificas

voltadas ao aprimoramento do tratamento da HAC;

IV - Apoiar a elaboragcao de campanhas educativas e de

conscientizacao da populacao sobre a doencga, com realizacao anual.
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE PREVIDENCIA, ASSISTENCIA SOCIAL, INFANCIA,
ADOLESCENCIA E FAMILIA

Art. 9° Fica vedada qualquer intervencao cirurgica de
carater irreversivel, especialmente nas genitalias de criancas com HAC,
antes da avaliacdao clinica completa, diagnostico definitivo e analise
criteriosa dos riscos médicos, observando estritamente a necessidade
médica e o consentimento dos pais ou responsaveis legais,

resguardado o direito ao consentimento futuro do proprio paciente.

Paragrafo Unico. A vedagao disposta no art. 9° ndo se
aplica a intervencdes com indicacao médica clara e imediata, conforme

laudo técnico fundamentado.

Art. 10. As diretrizes previstas nesta Lei serao
financiadas com recursos do orcamento da saude, podendo ser

complementadas por:
I - Fundos vinculados a doencas raras;
IT - Convénios com instituicdes publicas ou privadas;

III - Apoio de organismos internacionais voltados a

salde publica.

Art. 11. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no
prazo de 180 (cento e oitenta) dias a contar da data de sua

publicacao.

Art. 12. Esta Lei entra em vigor na data de sua

publicacao

Sala da Comissao, 15 de outubro de 2025

Deputado RUY CARNEIRO
Presidente
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