PROJETO DE LEI N° , DE 2025
(Do Sr. PEDRO WESTPHALEN)

Institui a Politica Nacional de Cuidado
Integral as Pessoas com Doenga de
Parkinson.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui a Politica Nacional de Cuidado Integral as
Pessoas com Doenga de Parkinson no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS).

Art. 2° Sao principios da Politica Nacional de Cuidado Integral
as Pessoas com Doenca de Parkinson:

| — universalidade, integralidade e equidade no acesso a saude;

Il — promogdo da qualidade de vida e da autonomia das

pessoas com Doenca de Parkinson;

[Il — fortalecimento da rede de atencdo a saude, com foco no

cuidado longitudinal e multiprofissional;

IV — estimulo a formagdo e a capacitacdo permanente de

profissionais da saude;

V — incentivo a pesquisa, a inovacdo tecnoldgica, a
investigagcao da acuracia e potencial aplicacdo de biomarcadores, e a producao
de medicamentos, tecnologias e insumos relacionados ao tratamento da

doencga;

VI — articulagao intersetorial com politicas de assisténcia social,

previdéncia, educacéao e trabalho;

VII — participagdo social e protagonismo das pessoas com
Doenga de Parkinson na formulagdo das politicas publicas que Ihes digam

respeito.
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Art. 3° Sdo objetivos da Politica Nacional de Cuidado Integral

as Pessoas com Doenca de Parkinson:

| — estruturar linha de cuidado especifica para a Doenca de

Parkinson;
Il — assegurar a atengao integral a saude;
[l — promover agbes de educagao permanente em saude;

IV — ampliar e qualificar os servigos de atencao especializada e

multiprofissional;

V — fomentar politicas publicas de apoio as familias e

cuidadores;

VI - organizar sistemas de informagdao para registro,

monitoramento e avaliagao da atencédo a pessoa com Doenca de Parkinson.

VIl — fomentar pesquisas voltadas para o aprimoramento do
entendimento da doenga de Parkinson, com vistas a subsidiar a formulacéo
politicas publicas e promover a translacdo do conhecimento cientifico para

qualificar o cuidado oferecido as pessoas com doencga de Parkinson.

Art. 4° As acbes de prevencao da Doenga de Parkinson
deveréao ser integradas as politicas de promog¢ao da saude e de prevengao de
doengas crbénicas, com foco no exercicio fisico, alimentacdo saudavel e

controle de fatores de risco ambientais e ocupacionais.

Art. 5° O Sistema Unico de Saude garantirda o

acompanhamento longitudinal da pessoa com Doenga de Parkinson, incluindo:
| — diagndstico precoce;

Il — acesso continuo e ininterrupto a terapias padronizadas,

farmacoloégicas e ndo farmacoldgicas, incluindo atendimento multiprofissional;
[Il — suporte psicossocial,

IV — reabilitacdo ampla e estimulo continuo a pratica de

exercicio fisico;

V — assisténcia domiciliar, quando indicada;
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VI — foco em cuidados paliativos desde o diagnostico da

doenca.

§ 1° O cuidado integral a saude, incluindo a assisténcia
farmacéutica, observara os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas
publicados pela autoridade sanitaria competente, assegurando-se, ainda, o
acompanhamento multiprofissional desde o diagndstico e o estimulo a pratica
de exercicio fisico, considerando-se seu comprovado beneficio na qualidade de

vida e na evoluc¢ao clinica da Doenga de Parkinson.

§ 2° Os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas para a
Doenga de Parkinson deverdo ser periodicamente revisados, especialmente

diante do surgimento de novas tecnologias em saude.

§ 3° Serdo adotados processos administrativos simplificados
para a solicitacdo e dispensacao de medicamentos prescritos conforme os

referidos protocolos.

Art. 6° A pessoa com Doenca de Parkinson e elevada
dependéncia funcional para atividades da vida diaria sera garantida atengao

domiciliar.

Art. 7° E assegurada a oferta de cuidados paliativos em todas
as fases da doenga, com abordagem multidimensional, voltada ao controle de
sintomas complexos, ao alivio do sofrimento, ao apoio psicossocial e espiritual,
a melhoria da qualidade de vida e a dignidade da pessoa, respeitando-se 0s

valores e preferéncias do paciente.

Art. 8° Sera assegurada, no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS), a oferta de terapias avangadas para o tratamento da Doenga de
Parkinson, incluindo a cirurgia para implante de sistema de estimulagéo
cerebral profunda, terapias de infusdo e outras que venham a ser
desenvolvidas, desde que aprovadas pela autoridade sanitaria competente e
conforme os critérios definidos nos Protocolos Clinicos e Diretrizes

Terapéuticas.

Art. 9° A realizacdo das terapias avancadas de que trata o
artigo anterior devera ocorrer exclusivamente em centros de referéncia

devidamente habilitados pelo poder publico.
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§ 1° A habilitacdo dos centros de referéncia sera condicionada
a comprovagao de equipe multiprofissional especializada, infraestrutura
adequada e capacidade para avaliagdo criteriosa da indicacdo do

procedimento, nos termos da regulamentagao especifica.

§ 2° A indicacdo da estimulagdo cerebral profunda e outras
terapias avangadas observara estritamente os critérios clinicos a serem
definidos em Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas, com vistas a
seguranga do paciente, a eficacia terapéutica e ao uso racional dos recursos

publicos.

§ 3° A regulamentacéao deste artigo priorizara a qualificagao do
cuidado, a equidade no acesso e a prevencado de indicagdes indevidas,

inclusive para fins de controle de judicializa¢gées sem respaldo técnico.

Art. 10 Sera assegurada, no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS), a oferta de testes genéticos para pacientes com suspeita de
Parkinsonismo genético, especialmente nos casos de inicio precoce ou com

historico familiar da doenca.

§ 1° A testagem genética devera ser realizada em servigos de
referéncia ou Atengcdo Especializada em doengas raras ou em centros
especializados em Doenga de Parkinson, devidamente habilitados pelo poder

publico.

§ 2° A habilitacdo dos centros de referéncia sera condicionada
a comprovagao de equipe multiprofissional capaz de realizar aconselhamento
genético pré- e pos-teste, necessitando obrigatoriamente de meédico

Geneticista Clinico.

Art. 11° As trés esferas de gestdo do SUS pactuardo e
implementardo fluxos assistenciais padronizados e regionalizados para
referéncia e contrarreferéncia de pacientes com suspeita ou diagndstico
confirmado de Doenca de Parkinson, com elaboracédo das respectivas linhas de

cuidado.

§ 1° Serdo pactuados indicadores de eficiéncia, prazos
maximos de atendimento, indicadores de qualidade, metas de acesso e de

desfechos clinicos.
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§ 2° O Poder Publico mapeara e ampliara a oferta de
profissionais e servigos especializados em todo o territério nacional, inclusive

por meio de telessaude.

Art. 12 O Ministério da Saude, em colaboragdo com os demais
gestores do SUS, promovera agdes de educagdo permanente aos profissionais

de saude, com énfase em:

| — diagnostico precoce, condutas iniciais € encaminhamento

adequado;

Il — especificidades do cuidado multiprofissional e estimulo

continuo a pratica de exercicio fisico;

[l — uso racional de medicamentos e praticas de cuidado

centradas na pessoa;
IV — tecnologias digitais e estratégias de telessaude.
§ 1° As agbes de educagao continuada deverao priorizar:
| — para os profissionais da atencéo primaria a saude:
a) suspeigao e identificagdo de sinais de alerta;
b) reconhecimento de sintomas motores e ndo motores;
c) critérios diagndsticos;
d) abordagem e tratamentos iniciais;

e) estratégia de abordagem multiprofissional e estimulo

continuo ao exercicio fisico;
f) linhas de cuidado e correto encaminhamento;
Il — para os profissionais da atencéo especializada:
a) protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas;
b) abordagem de cenarios clinicos complexos;

c) indicacdo de encaminhamento para avaliagdo da

possibilidade de terapias avangadas;

d) atendimento multiprofissional,
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e) cuidados paliativos.

§ 2° Os gestores do SUS deverao promover eventos cientificos,
féruns, oficinas e atividades de intercambio de experiéncias e boas praticas,
fomentando redes de colaboragcdo e qualificacdo continua por meio da

telessalde.

Art. 13 Aos cuidadores familiares sera fornecido apoio técnico e

psicossocial.

Paragrafo unico. Serdo disponibilizadas ag¢des de educacgdo
continuada sobre a doenca e seus cuidados, suporte psicologico individual e
em grupo, informagbes sobre direitos e recursos, bem como servigos de

cuidador eventual substituto para prevenir o esgotamento fisico e mental.

Art. 14 Deverao ser promovidas acdes de conscientizacdo da
sociedade, em linguagem acessivel e adequada a diferentes publicos, acerca
de:

| — sinais e sintomas da Doenca de Parkinson;

Il — importancia do diagndstico precoce;

[l — importancia do cuidado multiprofissional e da pratica de
exercicio fisico;

IV— combate ao estigma associado a doenga.

Paragrafo unico. Serdo incentivados habitos de vida saudaveis,
incluindo pratica regular de exercicio fisico, dieta equilibrada e controle de
fatores de risco cardiovascular e de outros fatores de risco que venham a ser

associados a Doencga de Parkinson.

Art. 15 As acgdes da Politica Nacional de Cuidado Integral as
Pessoas com Doenca de Parkinson deverdo ser baseadas em evidéncias

cientificas.

§ 1° Informagdes atualizadas sobre a Doenca de Parkinson
serdo disponibilizadas para profissionais de saude, gestores, pacientes,

cuidadores e sociedade em geral.
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§ 2° As pesquisas cientificas desenvolvidas no ambito do SUS

deverao subsidiar o planejamento e a alocacao de recursos, abordando:
| — epidemiologia e fatores de risco;
Il — custo-efetividade de intervencgoes;

[l — desenvolvimento de novas abordagens diagndsticas e

terapéuticas;

IV — associacao entre fatores de risco ambiental e Doenga de
Parkinson, com medidas regulatérias e de vigilancia em saude do trabalhador e

ambiental;
V — impacto econémico e social da doenca no Brasil.

Art. 16 E obrigatdria a notificacéo do diagndstico da Doencga de

Parkinson ao Sistema Unico de Saude, em todo o territorio nacional.

§ 1° O SUS implementara agdes de vigilancia epidemiolégica
da doenca mediante notificagdo compulséria e integracdo de sistemas de

informacéo.

§ 2° As informagbes coletadas dever&o ser sistematizadas e
disponibilizadas de forma anonimizada para fins de pesquisa, nos termos da
Lei n°® 13.709, de 14 de agosto de 2018 (Lei Geral de Prote¢dao de Dados
Pessoais — LGPD).

Art. 17 A implementagdo da Politica Nacional de Cuidado
Integral as Pessoas com Doenga de Parkinson sera coordenada pelo Ministério

da Saude, em articulagdo com Estados, Municipios e o Distrito Federal.

§ 1° A Politica Nacional de Cuidado Integral as Pessoas com
Doenca de Parkinson sera articulada as demais politicas de promocao,
protecdo, recuperacdo da saude e de assisténcia a doencgas crdnicas nao

transmissiveis.

§ 2° O monitoramento e a avaliagdo da Politica serao
periddicos, com participacdo dos conselhos de saude nas respectivas esferas

federativas e associacdes representativas da sociedade civil.
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§ 3° Os entes federativos poderao instituir comités estaduais e
municipais com representantes do poder publico e da sociedade civil, para

acompanhamento e aprimoramento da Politica.

Art. 18 O Poder Publico podera firmar convénios, termos de
cooperagdo e parcerias com instituicbes publicas e privadas, inclusive
universidades, centros de pesquisa e organizagbes da sociedade civil, para o

cumprimento desta Lei.

Art. 19 Esta Lei entra em vigor apds decorridos cento e oitenta

dias de sua publicacdo oficial.

JUSTIFICAGAO

A Doenca de Parkinson (DP) é a segunda enfermidade
neurodegenerativa mais prevalente no mundo, atras apenas da doenca de
Alzheimer, e representa um desafio crescente para a saude publica brasileira.
Caracteriza-se por sintomas motores — como bradicinesia, rigidez, tremor e
instabilidade postural —, além de manifestagbes n&o motoras que
comprometem funcgdes fisioldgicas e cognitivas diversas. Por se tratar de uma
condigdo crénica e progressiva, a DP afeta profundamente a funcionalidade e a
qualidade de vida dos pacientes e de suas familias, exigindo cuidados

continuos e multidisciplinares, com elevado custo socioeconémico.

Dados epidemioldgicos advindos de estimativas conservadoras
indicam que mais de 500 mil brasileiros com 50 anos ou mais convivem com a
doenga, cuja prevaléncia aumenta conforme a idade e é mais elevada entre os
homens. Projecbes apontam que esse numero podera dobrar até 2046 e
ultrapassar 1,2 milhdo até 2060, especialmente diante da permanéncia de
fatores de risco ambientais. As estatisticas de morbimortalidade reforcam a
gravidade do quadro: entre 2008 e 2020, foram registrados mais de 43 mil
Obitos e mais de 11 mil internagdes por DP, com maiores taxas nas regides Sul

e Sudeste.

O cenario demografico brasileiro, marcado por um processo

acelerado de envelhecimento populacional, tende a agravar ainda mais esse
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panorama. Estima-se que, por volta de 2031, o niumero de idosos no pais
superara o de criangas e adolescentes, pressionando um sistema de saude
que ja apresenta limitagdes. A escassez de profissionais especializados, de
leitos de longa permanéncia e de servigcos de reabilitagdo compromete o
cuidado adequado a populagdo idosa acometida por doencas crdnicas e
neurodegenerativas, como a DP. Nesse contexto, a sobrecarga do cuidado
recai frequentemente sobre os familiares, sobretudo mulheres, gerando

impactos sociais e econdmicos adicionais.

No Brasil, o cuidado as pessoas com DP é marcado por
fragmentacdo e desigualdades, com dificuldades no diagndstico precoce,
acesso desigual a especialistas e terapias, e baixa adesdao a protocolos
clinicos. A auséncia de um sistema nacional de notificacdo e coleta de dados
epidemioldgicos dificulta o planejamento de politicas publicas efetivas. Diante
da natureza multifacetada da doenca, impde-se uma abordagem coordenada e
integral, baseada em equipes multiprofissionais e agdes que promovam o
diagndstico oportuno, a reabilitagdo e o suporte psicossocial. A implementacao
de uma Politica Nacional de Cuidado Integral as Pessoas com Doencga de
Parkinson permitiria superar essas barreiras, otimizar os recursos do SUS e

melhorar os desfechos clinicos da populagdo acometida.

O contexto atual é propicio a criagdo de uma politica dessa
natureza, sobretudo apds a promulgacao da Lei n°® 14.878/2024, que instituiu a
Politica Nacional de Cuidado as Pessoas com Doenca de Alzheimer e outras
deméncias. Essa legislacdo, em conjunto com outras politicas publicas —
como a da Pessoa com Deficiéncia —, oferece uma base estruturante que
pode ser adaptada a realidade da DP, abrangendo cuidados integrais, suporte
a cuidadores, qualificagdo profissional e articulagédo intersetorial. Uma politica
especifica para a DP possibilitaria integrar essas diretrizes, fortalecendo a
resposta do SUS as doengas neurodegenerativas e promovendo uma

abordagem mais eficiente, equitativa e sustentavel.

A DP configura, portanto, um desafio de saude publica
crescente no Brasil. Estima-se que mais de meio milhdo de pessoas com mais
de 50 anos sejam acometidas, com expectativa de ultrapassar 1,2 milhdo de

casos até 2060. A doenga atinge majoritariamente homens idosos e associa-se
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a comorbidades, como a deméncia, presente em cerca de 30% dos pacientes.
A andlise da morbimortalidade entre 2008 e 2020 revela um aumento
preocupante nos oObitos e hospitalizagdes, especialmente nas regides Sul e
Sudeste, onde ha maior concentracdo de diagndsticos — resultado,
possivelmente, de fatores demograficos, ambientais e estruturais. Em
contrapartida, regides como Norte e Nordeste enfrentam subnotificacdo e
barreiras de acesso, o que dificulta a compreensao real da distribuicdo da

doenca no territério nacional.

O diagnéstico precoce da DP no ambito do SUS enfrenta
obstaculos relevantes, tanto na Atengcdo Primaria quanto nos servigos
especializados. Profissionais da APS, muitas vezes, ndo estdo capacitados
para reconhecer os sinais iniciais da doenca, que podem se apresentar de
forma sutil e ndo motora. Ainda que existam ferramentas de apoio diagnéstico,
como os Telecondutas do TelessaudeRS-UFRGS, sua efetividade depende de
capacitagao continua. Soma-se a isso a distribuicdo desigual de neurologistas
no pais, concentrados em regides mais desenvolvidas, o que compromete o
acesso ao diagnéstico e ao tratamento oportunos, agravando o prognéstico dos
pacientes e contrariando diretrizes legais estabelecidas, como as da Lei n°
14.878/2024.

O tratamento farmacolégico da DP é regulamentado pelo
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) de 2017. No entanto, a
adesdo pratica a esse protocolo ainda € baixa. Muitos profissionais
desconhecem ou ndo seguem integralmente as diretrizes por enfrentarem
barreiras burocraticas e limitacbes de tempo, comprometendo a padronizacéo
do cuidado. O Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF)
assegura o fornecimento de medicamentos, e novas incorporagées — como a
da Rivastigmina — representam avancos na dire¢cdo de um cuidado mais
abrangente. Entretanto, terapias modernas para as fases avangadas da doenga
ainda nao foram incorporadas. A reabilitacdo multiprofissional, essencial no
manejo da DP, também apresenta desigualdade de oferta, particularmente fora

dos grandes centros urbanos.

O cuidado integral da pessoa com DP deve necessariamente

contemplar suporte emocional e social aos pacientes e seus cuidadores.
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Embora existam materiais educativos e associagdes que oferecem apoio
relevante, a integracdo dessas iniciativas com os servicos do SUS ainda é
incipiente. A responsabilidade pelo cuidado recai, em grande parte, sobre os
familiares, sobretudo mulheres, o que exige politicas publicas estruturadas de
apoio aos cuidadores. Programas como o “Melhor em Casa” e a Politica
Nacional de Cuidados Paliativos sdo fundamentais, mas precisam ser
ampliados e melhor articulados para garantir continuidade e qualidade do

cuidado em todas as fases da doenca.

A analise das lacunas criticas relacionadas a DP no Brasil
revela obstaculos estruturais que comprometem o enfrentamento adequado da
enfermidade. A principal dessas lacunas é a auséncia da doenga na Lista
Nacional de Notificagdo Compulsoria, o que inviabiliza a coleta sistematica de
dados sobre incidéncia e prevaléncia. Sem essas informacdes, torna-se
impossivel planejar politicas publicas eficazes, alocar recursos de forma
precisa ou avaliar o impacto das ag¢des implementadas. A inclusdo da DP
nessa lista €, portanto, medida essencial e urgente, a semelhanga do que foi

feito recentemente com a Doencga de Alzheimer.

As desigualdades regionais no acesso ao diagndstico,
tratamento e reabilitacdo também constituem uma lacuna critica. A maior
concentragdo de neurologistas, centros especializados e tecnologias, como a
Estimulagdo Cerebral Profunda (DBS), nas regides Sul e Sudeste contrasta
com a escassez de servigos nas demais regides, especialmente no Norte e
Nordeste. Essa disparidade nado apenas dificulta o acesso ao cuidado, como
pode distorcer as estatisticas epidemioldgicas, mascarando a real magnitude

da doenga em regides menos assistidas.

Outro ponto sensivel diz respeito a formagao e a capacitagéo
dos profissionais de saude. Faltam iniciativas de educacgao continuada voltadas
a DP, tanto na Atencdo Primaria quanto nos servigos especializados de
reabilitacdo. Além disso, ha caréncia de conteudos especificos sobre a doenca
nas plataformas oficiais de educagdo do SUS, como a UNA-SUS e o
Telessaude. A escassez de geriatras e a ma distribuicdo de neurologistas
acentuam o problema, tornando urgente a formulagdo de politicas para

formacéo e fixagao de especialistas em areas prioritarias.
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O financiamento e a compreensao do impacto econémico da
DP também se revelam frageis. Existem poucos estudos nacionais sobre os
custos diretos — como medicamentos e consultas — e indiretos — como perda
de produtividade e carga sobre os cuidadores —, o que dificulta a formulagéo
de estratégias financeiramente sustentaveis. Avaliagdes de custo-efetividade e
impacto orgcamentario sao fundamentais para justificar a ampliacdo de
investimentos e orientar a implementagcao da Politica Nacional de Cuidado

Integral as Pessoas com Doenca de Parkinson.

A pesquisa cientifica sobre a DP no Brasil ainda precisa ser
fortalecida. As prioridades incluem o estudo de fatores ambientais, o
acompanhamento longitudinal de pacientes brasileiros, a avaliagdo de modelos
de cuidado adaptados ao SUS e o incentivo a inovagao terapéutica e
tecnolégica. O avango nessa area € essencial para que o pais desenvolva
solucdes eficazes, contextualizadas e baseadas em evidéncias, voltadas a

melhoria da vida das pessoas com Parkinson.

A implementagdo da Politica Nacional de Cuidado Integral as
Pessoas com Doenga de Parkinson exige uma governanga eficiente e bem
estruturada, baseada na coordenacdo entre diferentes entes e instituigoes.
Propde-se, para isso, a criagcdo de um Comité Gestor Nacional sob supervisao
do Ministério da Saude, composto por representantes de secretarias
ministeriais, 6érgdos reguladores e conselhos de saude, além de sociedades
cientificas, associagdes de pacientes e pesquisadores especializados. Essa
abordagem intersetorial visa garantir uma gestdo integrada e estratégica,

voltada ao atendimento das necessidades especificas das pessoas com DP.

A execucdo da Politica Nacional de Cuidado Integral as
Pessoas com Doenca de Parkinson sera distribuida entre as esferas federal,
estadual e municipal do SUS, em consonancia com os principios de
descentralizagdo e regionalizacdo. A Unido cabera coordenar e formular
diretrizes nacionais; aos estados, adaptar essas diretrizes as realidades locais
€ apoiar 0s municipios na organizagao das redes de atengao; aos municipios,
por sua vez, compete implementar as agdes na Atencao Primaria e na gestao
dos servicos locais. O Comité Gestor também tera a responsabilidade de

promover a integragdo com outras politicas de saude — como as voltadas para

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD259744075700
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Alzheimer, deficiéncia, idosos, atencdo domiciliar e cuidados paliativos —,

assegurando maior eficacia e evitando a fragmentagao de recursos e agdes.

Inspirada nas boas praticas desenvolvidas no Estado do Rio
Grande do Sul — especialmente as Leis n°® 15.623/2021 e n°® 16.375/2019, e a
Portaria SES/RS n°® 1.239/2022 —, esta proposta visa institucionalizar, em nivel
federal, uma linha de cuidado especifica para as pessoas com Parkinson no
ambito do SUS.

A criagédo da Politica Nacional de Cuidado Integral as Pessoas
com Doenca de Parkinson é, portanto, medida necessaria, urgente e
estratégica, que reafirma o compromisso do Estado brasileiro com os principios
constitucionais da saude como direito de todos e dever do Estado, e com a

dignidade da pessoa humana.

Diante do exposto, peco a meus nobres Pares o apoio para a

aprovacgao deste projeto de lei.

Sala das Sessodes, em de de 2025.

Deputado PEDRO WESTPHALEN
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