SENADO FEDERAL

PROJETO DE LEI N° , DE 2026

Institui a Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Insuficiéncia Adrenal,
estabelece diretrizes para prevencao,
identificacdo e manejo da crise adrenal e da
outras providéncias.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituida a Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Insuficiéncia Adrenal, a ser implementada no ambito do
Sistema Unico de Saude — SUS, com a finalidade de promover o
diagnostico oportuno, o tratamento adequado e continuo, a prevencao e
0 manejo da crise adrenal, a seguranca do paciente e a melhoria da
gualidade de vida das pessoas acometidas pela condigao.

8 1° Para os fins desta Lei, a Politica abrange as diferentes
formas de insuficiéncia adrenal, inclusive primaria, secundaria e terciaria,
bem como as condicbes que possam ocasiona-la ou estar a ela
associadas, observadas as especificidades clinicas e os protocolos e
diretrizes terapéuticas aplicaveis.

8 2° A Politica de que trata esta Lei sera articulada a Politica
Nacional de Atencado Integral as Pessoas com Doencas Raras e as
demais politicas, programas e acfes do SUS pertinentes.

Art. 2° S0 principios da Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Insuficiéncia Adrenal:

| — universalidade, integralidade e equidade da atencdo a
saude;

Il — diagnostico oportuno e acompanhamento continuo;
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lll — seguranca do paciente e prevencao de eventos evitaveis
relacionados a crise adrenal;

IV — individualizagdo da assisténcia, de acordo com as
caracteristicas clinicas e necessidades de cada paciente;

V — continuidade do cuidado e do tratamento;

VI — reducdo das desigualdades regionais no acesso ao
diagnostico e a assisténcia especializada;

VIl —integracéo entre atencéo primaria, atencao especializada
e servicos de urgéncia e emergéncia;

VIl — participacdo e orientacdo dos pacientes, familiares e
cuidadores;

IX — utilizacdo das melhores evidéncias cientificas disponiveis;

X — respeito a autonomia, a dignidade, a integridade fisica e
ao desenvolvimento da pessoa; e

Xl — estimulo a pesquisa, a inovagcdo e ao desenvolvimento
produtivo e tecnoldgico nacional.

Art. 3° Sao diretrizes da Politica;

| — promocdo do diagnéstico precoce e oportuno da
insuficiéncia adrenal;

I — ampliacdo do acesso aos exames necessarios a
investigacdo e a confirmacéao diagnostica, conforme indicacéo clinica;

Il — garantia de acompanhamento adequado e continuo nos
diferentes niveis de atencédo do SUS;

IV — organizacéo de fluxos de referéncia e contrarreferéncia;
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V — promocdo do acesso continuo e adequado aos
tratamentos e insumos previstos nos protocolos clinicos e diretrizes
terapéuticas aplicaveis;

VI — adocdo de medidas destinadas a prevencdo, ao
reconhecimento e ao tratamento tempestivo da crise adrenal;

VIl — capacitacdo permanente dos profissionais de saude para
identificacdo, diagnostico, acompanhamento e manejo da insuficiéncia
adrenal e da crise adrenal;

VIIl — orientacéo de pacientes, familiares e cuidadores quanto
aos sinais de alerta, situacfes de risco e medidas de prevencao e
resposta a crise adrenal;

IX — desenvolvimento e aperfeicoamento de instrumentos de
identificacdo e seguranca do paciente;

X — organizacao e fortalecimento dos servigos de referéncia,

Xl — producao, sistematizacao e divulgacédo de informacgdes
epidemioldgicas e assistenciais;

XIl — estimulo a pesquisa cientifica, a inovacao tecnologica e
ao desenvolvimento e a producdo nacional de medicamentos, insumos,
testes e tecnologias relevantes para a assisténcia as pessoas com
insuficiéncia adrenal; e

Xl — articulacdo entre os o6rgaos gestores do SUS,
instituicbes de ensino e pesquisa, sociedades cientificas, servigos
especializados e organizacdes representativas de pacientes.

Art. 4° O poder publico promovera, na forma do regulamento,
acOes destinadas ao fortalecimento da capacidade diagndstica da
insuficiéncia adrenal, especialmente mediante:
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| — capacitacdo dos profissionais da atencao priméaria e dos
demais pontos da rede para reconhecimento dos sinais e sintomas
indicativos da condicéo;

Il — organizacéo de fluxos assistenciais para encaminhamento
aos servigcos especializados;

Il — promocdo do acesso aos exames necessarios a
investigacdo e a confirmacdo diagnodstica, observados o0s protocolos
clinicos e as diretrizes terapéuticas;

IV — fortalecimento da capacidade dos servigcos de referéncia
para realizacéo e interpretacdo dos exames pertinentes; e

V — reducdo das desigualdades regionais de acesso ao
diagnastico.

Art. 5° A assisténcia terapéutica as pessoas com insuficiéncia
adrenal observara os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas vigentes
e compreendera acdes destinadas a assegurar a continuidade do
tratamento e a prevenir interrupcdes capazes de colocar em risco a saude
do paciente.

Paragrafo Unico. A atualizacdo dos protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas relacionados a insuficiéncia adrenal devera
considerar, na forma da legislacao aplicavel, a evolucéo das evidéncias
cientificas, as necessidades das diferentes faixas etarias e formas clinicas
da doenca e as medidas necessarias a prevencao e ao manejo da crise
adrenal.

Art. 6° Constitui eixo prioritario da Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Insuficiéncia Adrenal a prevencéo,
identificagcdo e manejo da crise adrenal.

8§ 1° Para cumprimento do disposto no caput, serao
promovidas, entre outras, acfes destinadas a:
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| — orientar pacientes, familiares e cuidadores acerca dos
fatores capazes de precipitar a crise adrenal, seus sinais e sintomas e as
medidas de resposta;

Il — capacitar profissionais dos servi¢cos de atencao primaria,
urgéncia e emergéncia para reconhecimento e tratamento tempestivo da
crise adrenal;

Il — promover a disponibilidade, nos pontos de atencéo
pertinentes, dos medicamentos e INSUMOS previstos nos protocolos e
diretrizes aplicaveis para o tratamento emergencial;

IV — estabelecer fluxos de atendimento que reduzam o risco
de atraso na instituicdo da terapéutica indicada; e

V — estimular a utilizacao de instrumentos de identificacao que
permitam o reconhecimento rapido da condicao clinica do paciente.

8 2° Os protocolos de atendimento deverao considerar que a
crise adrenal constitui emergéncia médica e que o atraso na adocdo das
medidas terapéuticas indicadas pode representar risco a vida.

Art. 7° O SUS promovera, na forma do regulamento,
mecanismo de identificacdo da pessoa com insuficiéncia adrenal que
apresente risco de crise adrenal, destinado a facilitar o reconhecimento
de sua condicdo nos servicos de saude, especialmente em situacdes de
urgéncia e emergéncia.

8 1° O instrumento de identificacdo podera ser disponibilizado
em meio fisico ou digital e contera apenas as informagdes estritamente
necessarias a seguranca e ao atendimento do paciente.

§ 2° O instrumento podera conter, entre outras informacdes
definidas pela autoridade sanitéaria:

| — identificacdo da condicao clinica;
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Il — indicag&o de risco de crise adrenal,
[l — orientagOes essenciais para atendimento emergencial;

IV — informacgéo sobre tratamento de uso continuo relevante
ao atendimento emergencial; e

V — contato de emergéncia, mediante consentimento do
paciente ou de seu responsavel legal.

8 3° O tratamento dos dados pessoais observara a legislacéo
de protecéo de dados pessoais e 0 sigilo das informacdes de saude.

Art. 8° O poder publico podera estabelecer, nos termos do
regulamento e dos protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas,
estratégias para disponibilizacdo de recursos necessarios a resposta
imediata a crise adrenal, inclusive kit de emergéncia para os pacientes
gue preencham critérios clinicos definidos pela autoridade sanitaria
competente.

8 1° A composicao, indicacao, dispensacéo, conservacéo e
utilizacao do kit serdo definidas pela autoridade sanitaria competente, de
acordo com evidéncias cientificas e critérios de seguranca.

§ 2° A disponibilizagdo do kit devera ser acompanhada de
orientacdo ao paciente, aos familiares ou cuidadores quanto a sua
conservacdo e utilizacdo e quanto a necessidade de procura de
atendimento meédico de emergéncia.

Art. 9° A atencdo as criancas e aos adolescentes com
Hiperplasia Adrenal Congénita — HAC observara, além das disposicoes
desta Lei, os principios da protecao integral, do melhor interesse da
crianca e do adolescente, da seguranca do paciente e do respeito a sua
integridade fisica e ao seu desenvolvimento.

8 1° A realizacdo de intervencdo cirdrgica de carater
irreversivel em crianca com HAC dependera de avaliacdo clinica
completa, diagndéstico devidamente estabelecido e andlise individualizada
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e fundamentada de seus riscos, beneficios e necessidade médica,
observados os protocolos clinicos, as diretrizes terapéuticas e as
evidéncias cientificas aplicaveis.

8 2° Nas hipoteses de indicacdo meédica de intervencéo
cirdrgica, deverao ser assegurados:

| — reqgistro da indicacdo e de sua fundamentacdo no
prontuario;

Il — informacé&o clara e adequada aos pais ou responsaveis
legais sobre diagnéstico, finalidade, riscos, beneficios, alternativas
terapéuticas e consequéncias da realizacdo ou do adiamento do
procedimento;

[l — consentimento dos pais ou responsaveis legais,
ressalvadas as hipoteses de emergéncia previstas em lei; e

8 3° Quando néo caracterizada necessidade médica que
justifique intervencéo irreversivel durante a infancia, serd preservada,
sempre que clinicamente possivel, a possibilidade de participacdo do
préprio paciente na decisdo em momento posterior, de acordo com sua
capacidade de compreenséo e decisao.

8 4° O disposto neste artigo refere-se as situacdes clinicas
abrangidas por esta Lei e nédo altera o regime juridico aplicavel a
procedimentos realizados por outras indicacdes clinicas ou disciplinados
por legislacdo especifica.

Art. 10. No ambito da Politica instituida por esta Lei, seréao
promovidas acfes especificas de atencao as criangas e aos adolescentes
com insuficiéncia adrenal ou Hiperplasia Adrenal Congénita,
compreendendo:

| — articulacdo com as acoOes de triagem neonatal;

Il — encaminhamento oportuno para confirmacao diagndéstica
e acompanhamento especializado;
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lIl — acesso ao tratamento adequado a faixa etéria;

IV — orientacdo aos pais, responsaveis, cuidadores e
instituicGes de ensino sobre situacdes de risco e medidas de emergéncia,
resguardado o sigilo das informacdes de saude;

V — acompanhamento do crescimento, desenvolvimento e
demais repercussodes clinicas relacionadas a condicao e ao tratamento; e

VI — transicdo planejada do cuidado pediatrico para os
servicos destinados a populacao adulta.

Art. 11. A Politica promovera a educacao permanente dos
profissionais de saude, com atencéo especial:

| — aos profissionais da atencéo primaria;
Il — as equipes dos servigos de urgéncia e emergéncia;

[l — aos profissionais envolvidos na atengao materno-infantil e
na triagem neonatal; e

IV — as equipes dos servicos especializados e de referéncia.

Art. 12. O poder publico promovera acfes de informacao e
educacdo em saude destinadas as pessoas com insuficiéncia adrenal,
familiares e cuidadores, com conteudo acessivel sobre:

| — caracteristicas da condicao;
Il — importancia da adesao e continuidade do tratamento;
lIl — sinais e sintomas de descompensacao;

IV — prevencdao e reconhecimento da crise adrenal;
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V — condutas recomendadas em situacdes de febre, infeccao,
trauma, cirurgia e outras situacdes de estresse organico, conforme
orientacéo profissional,

VI — utilizacdo dos instrumentos de identificacdo e dos
recursos de emergéncia previstos nesta Lei; e

VIl — acesso aos servicos integrantes da rede de atencao.

Art. 13. O poder publico estimulard a producdo e a
sistematizacdo de dados epidemiolégicos e assistenciais sobre
insuficiéncia adrenal, respeitados o sigilo e a protecdo dos dados
pessoais, com a finalidade de subsidiar:

| — planejamento das acdes e servicos;
Il — identificacdo de desigualdades regionais;
lIl — avaliacao da cobertura assistencial,

IV — dimensionamento das necessidades de medicamentos,
exames e Servicos;

V — monitoramento dos resultados da Politica; e
VI — desenvolvimento de pesquisas e politicas publicas.

Art. 14. Serao estimuladas, no ambito das politicas de ciéncia,
tecnologia e inovacdo em saude, acdes voltadas:

| — ao desenvolvimento e a producdo nacional de
medicamentos, insumos e tecnologias estratégicas para diagnostico e
tratamento da insuficiéncia adrenal;

Il — & pesquisa de formulacdes adequadas as diferentes faixas
etarias;
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[l — ao fortalecimento da autonomia produtiva nacional em
tecnologias consideradas estratégicas para a assisténcia; e

IV — a cooperacdo entre laboratorios publicos, instituices
cientificas e tecnoldgicas, universidades e demais entidades de pesquisa
e desenvolvimento.

Art. 15. A implementacdo desta Lei observard as
competéncias dos entes federativos no ambito do SUS e podera ser
realizada de forma articulada com politicas e programas ja existentes, de
modo a evitar duplicidade de estruturas e promover a integracdo das
acoes.

Art. 16. O Poder Executivo regulamentara esta Lei no que
couber.

Art. 17. Esta Lei entra em vigor apoés decorridos cento e
oitenta dias de sua publicagao oficial.

JUSTIFICACAO

A presente proposicao institui a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Insuficiéncia Adrenal, com especial atencdo a
prevencdo, identificacdo e manejo da crise adrenal, situacdo de
emergéncia que pode colocar em risco a vida do paciente quando nao
reconhecida e tratada tempestivamente.

A proposta decorre das discussdes realizadas em audiéncia
publica conjunta da Comisséo de Assuntos Sociais — CAS e da Comisséo
de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa — CDH do Senado
Federal, realizada em 13 de agosto de 2026, destinada a discutir, entre
outros temas, os desafios relacionados ao diagnostico, ao tratamento e
as politicas publicas para a insuficiéncia adrenal no Brasil, incluindo a
Hiperplasia Adrenal Congénita e o cancer adrenocortical.

As manifestacbes de especialistas, pacientes e
representantes de entidades evidenciaram dificuldades que atravessam
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toda a jornada assistencial: atraso no diagnostico; limitacbes no acesso
aos exames necessarios; dificuldades relacionadas ao fornecimento de
medicamentos; necessidade de prevencao e manejo adequado da crise
adrenal; insuficiéncia de instrumentos de identificacdo dos pacientes;
desigualdades territoriais; necessidade de capacitacdo profissional,
organizacdo de servicos de referéncia; producdo de dados; informacéao
publica; pesquisa; inovacao e fortalecimento da capacidade produtiva
nacional.

Entre os aspectos de maior relevancia debatidos encontra-se
a seguranca das pessoas sujeitas a crise adrenal. Trata-se de situacao
gue demanda reconhecimento e intervengcao tempestivos. Durante a
audiéncia foram apresentados instrumentos de identificacdo e recursos
utilizados pelos préprios pacientes e associacbes para ampliar sua
seguranca em situacdes emergenciais, evidenciando a necessidade de
resposta institucional organizada e uniforme.

A proposicao estabelece, por essa razdo, um eixo especifico
destinado a prevencdo e ao manejo da crise adrenal, prevendo
capacitacdo dos profissionais de saude, organizacdo dos fluxos de
atendimento, identificacdo dos pacientes em risco e possibilidade de
disponibilizacdo, segundo critérios definidos pela autoridade sanitaria, de
recursos destinados a resposta emergencial.

O projeto também dedica atencdo as criangcas e aos
adolescentes com Hiperplasia Adrenal Congénita — HAC. Busca-se
assegurar que intervencoes irreversiveis sejam precedidas de diagnostico
adequado, avaliacdo clinica individualizada, fundamentacdo meédica,
informacédo aos responsaveis e observancia da autonomia progressiva da
crianca ou do adolescente, sem impedir procedimentos cuja necessidade
meédica esteja devidamente caracterizada.

A solucdo procura compatibilizar a protecdo integral da
criangca com a seguranca da assisténcia médica e com a necessidade de
que decisdes clinicas sejam tomadas a luz das particularidades de cada
paciente, das melhores evidéncias cientificas disponiveis e dos
protocolos e diretrizes terapéuticas aplicaveis.
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Importa ressaltar que a proposta nédo pretende substituir a
competéncia técnico-sanitaria para definicdo dos medicamentos, exames,
tecnologias, posologias ou critérios especificos de tratamento. Ao
contrario, preserva 0s mecanismos previstos na legislacdo do Sistema
Unico de Salde para elaboracio e atualizac&o dos protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas, estabelecendo em lei as diretrizes estruturantes
da politica publica.

A Politica proposta devera atuar de forma integrada a Politica
Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras e as
demais acles existentes no SUS, evitando duplicidade administrativa e
buscando preencher lacunas relacionadas especialmente a organizacéo
da assisténcia, a continuidade do cuidado e a seguranca dos pacientes.

A proposicdo contempla, ainda, educacao permanente dos
profissionais de saude, informacdo de pacientes e familiares,
fortalecimento dos servicos de referéncia, producdo de dados
epidemioldgicos e assistenciais e estimulo a pesquisa, a inovacao e ao
desenvolvimento produtivo nacional.

Ao estabelecer uma resposta nacional articulada para a
insuficiéncia adrenal e conferir especial atencdo a prevencdo da crise
adrenal, pretende-se transformar as necessidades identificadas por
pacientes, familiares, especialistas e entidades representativas em
diretrizes permanentes de atencéo, seguranca e protecéo a vida.

Sala das Sessoes,

Senadora DAMARES ALVES
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