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CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal Duarte

PROJETO DE LEI N° , DE 2023

PLn.438/2023

Disp0e sobre a politica nacional de diagnostico
precoce e atendimento multiprofissional para
pessoas com sindrome de Down (T21).

Apresentacdo: 09/02/2023 18:27:18.717 - MESA

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° A rede de unidades integrantes do Sistema Unico de Satde — SUS, prestara
atencdo integral ao diagndstico precoce e ao atendimento terapéutico multiprofissional de
pessoas com sindrome de Down (T21) no territorio nacional.

Paragrafo unico. A atencdo integral que trata o caput, tendo como objetivo
investimento na pessoa com sindrome de Down (T21), consistira nas seguintes diretrizes:

I - desenvolvimento de programas e a¢des que visem diagnosticar precocemente a

sindrome de Down durante a gestacdo ou nos primeiros dias de vida da crianca;

Il - desenvolvimento e participacdo da familia da pessoa com sindrome de Down

na defini¢do e controle das acdes e servicos de saude, nos termos da Constituicao

Federal;

Il - apoio a pesquisa e ao desenvolvimento tecnoldgico e cientifico voltados tanto

ao aspecto da deteccdo precoce, quanto ao tratamento de base terapéutica e

medicamentos quando se fizer necessario;

IV - disponibilizagdo de equipe multidisciplinar para tratamento médico nas areas

de pediatria, neurologia, psiquiatria e odontologia; e de tratamentos ndo médicos

nas areas de: psicologo, fonoaudidlogo terapeuta ocupacional, profissional de

educacado fisica, fisioterapeuta e orientacdo familiar e de inclusdo social,
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V - direito a medicacéo;
VI - desenvolvimento de instrumento de informagdes, analise, avaliagdo e controle

dos servigos de salde abertos a participacdo da sociedade.

Art. 2° Podera haver a celebracdo de convénio com institui¢cdes publicas e privadas,

visando o desenvolvimento das diretrizes elencadas no artigo 1° desta Lei.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Duarte
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Art. 3° As acBes programaticas relativas as pessoas com sindrome de Down
(Trissomia do cromossomo 21), assim como as questdes a ela ligada serdo definidas em normas
técnicas a serem elaboradas segundo critérios e diretrizes, estabelecidas nesta Lei, garantida a
participacdo de entidades e profissionais envolvidos com a questdo, universidade puablica e

sociedade civil.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar a presente Lei em todos 0s aspectos

necessarios para a sua efetiva aplicacéo

Art. 5 ° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

JUSTIFICACAO

Trata-se de lei objetivando instituir politica nacional que asseguram os direitos as
pessoas com sindrome de Down no territério nacional.

A Lei 7.853, de 24 de outubro de 1989, estabelece normas gerais para assegurar 0s
direitos das pessoas com deficiéncias, e sua efetiva integracdo social, determinando que cabe
ao poder publico e seus 6rgdos assegurar a essas pessoas 0 pleno exercicio de seus direitos
béasicos, inclusive o direito a educacdo, a salde, ao trabalho, ao lazer, a previdéncia social, ao
amparo a infancia e a maternidade, e de outros que, decorrentes da Constituicdo e das leis,
propiciem seu bem-estar pessoal, social e econémico.

Outrossim, segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seu artigo 7°, a
crianca e o adolescente tém direito a protecdo a vida e a salde, mediante a efetivacdo de
politicas sociais publicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso,
em condigdes dignas de existéncia.

Do mesmo modo, a Lei Federal n° 13.438 de 26 de abril de 2017, altera a Lei no
8.069, de 13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianca e do Adolescente), tornou obrigatoria a
adocdo, pelo Sistema Unico de Salde (SUS), de protocolo que estabeleca padres para a

avaliagéo de riscos ao desenvolvimento psiquico das criangas.

Art. 14. O Sistema Unico de Saude promovera programas de assisténcia médica

e odontologica para a prevencgéo das enfermidades que ordinariamente afetam a
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populacdo infantil, e campanhas de educacao sanitaria para pais, educadores e
alunos.

[-]

§ 5 ° E obrigatoria a aplicagio a todas as criangas, nos seus primeiros dezoito
meses de vida, de protocolo ou outro instrumento construido com a finalidade
de facilitar a detec¢do, em consulta pediatrica de acompanhamento da crianca,
de risco para o seu desenvolvimento psiquico.

A sindrome de Down é decorrente de uma alteracdo genética ocorrida durante a
gestacdo, caracterizada pela presenca de um cromossomo 21 a mais. Registre-se que, cerca de
300 mil brasileiros nascem com a sindrome de Down, segundo o IBGE.

Dessa forma, o diagndstico nos primeiros dias de vida traz beneficios ao bebé e a
familia, bem como é de suma importancia para a saude publica. Ao lado disso, é de extrema
relevancia as diretrizes mencionadas na redacdo desta Lei, haja vista a possibilidade de
diagnostico precoce da sindrome e o tratamento apropriado.

A sindrome de Down ndo é uma doenca, e sim uma condicdo inerente a pessoa.
Entretanto, pessoas com sindrome de Down precisam de servicos de salde que propiciem um
tratamento qualificado, sendo essencial o apoio a pesquisa, desenvolvimento tecnoldgico e
cientifico, visando a capacitacdo dos profissionais multidisciplinares.

Ressalta-se que, a instituicdo de politica nacional € importante para promover o
desenvolvimento ideal e o bem-estar da pessoa com sindrome de Down, sendo as politicas de
diagnostico precoce e o atendimento multiprofissional fundamentais para a sua qualidade de
vida.

N&o obstante, ressalta-se entre outros aspectos, que o desenvolvimento e a
participacdo da familia das pessoas com sindrome de Down na definicéo e controle das acdes e
servicos de salde € muito importante, pois € ela que proporciona as estruturas para que eles
possam se inserir no ambiente social.

A Constituicdo Federal Brasileira de 1988 tem como um de seus fundamentos o
direito a vida e a dignidade da pessoa humana, que se aplica para todos os brasileiros sem
excecdo, incluindo-se neste contexto, as pessoas com sindrome de Down. Outrossim, o art. 3°,
IV, enfatiza a promocgédo do bem de todos.

Assim, quanto a competéncia, a presente lei disple, essencialmente, sobre a
protecdo e defesa da saude, bem como a integracdo das pessoas com deficiéncia, nos termos do
art. 24, Xll e X1V, da Constituicdo Federal:
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Art. 24. Compete a Unido, aos Estados e ao Distrito Federal legislar| & a
concorrentemente sobre: [...] XII - previdéncia social, protecdo e defesa da saude; XIV - % ™
.l « . o : s <
protecdo e integracao social das pessoas portadoras de deficiéncia; [...] (grifo nosso). T =
Pelo exposto, vemos que a aprovacdo da presente legislacdo, consolida os direitos § —1
. C e a s , g Oo

previstos na Constitui¢do as pessoas com sindrome de Down. 2

<

Sala das Sessdes, 09 de fevereiro de 2022.
Deputado Federal DUARTE
PSB/MA
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COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Dispde sobre a politica nacional de
diagnostico precoce e atendimento
multiprofissional para pessoas com
sindrome de Down (T21).

Autor: Deputado DUARTE

Relator: Deputado MARCIO
HONAISER

| - RELATORIO

Trata-se de Projeto de Lei n° 438, de 2023, de autoria do deputado Duarte,
que dispde sobre a politica nacional de diagnostico precoce e atendimento
multiprofissional para pessoas com sindrome de Down (T21).

Conforme determina o Regimento Interno da Camara dos Deputados nos
termos do inciso XXIII do art. 32, cumpre que esta Comissdo de Defesa dos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia se pronuncie exclusivamente acerca do mérito da
proposicdo, que esta sujeito a apreciacao conclusiva pelas Comissdes.

Na sequéncia, a Comissao de Salde e a Comissdo de Financas e Tributacdo
também se pronunciardo quanto ao mérito e, por fim, a Comissdo de Constituicdo e
Justica e Cidadania devera pronunciar-se quanto a constitucionalidade, juridicidade e
técnica legislativa da proposta.

Findo o prazo regimental, nesta Comissao ndo foram apresentadas emendas
ao projeto.

E o relatorio.

I1-VOTO DO RELATOR

A Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, estabelece diferentes normas
gerais para assegurar os direitos das pessoas com deficiéncia, de modo a efetiva-los

Apresentacdo: 10/05/2023 10:17:05.347 - CPD
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integralmente, determinando o que cabe ao Poder Pablico e seus 6rgdos assegurar a
essas pessoas o0 pleno exercicio de seus direitos.

A proposicdo em foco, de autoria do deputado Duarte, tem como objetivo
instituir uma politica nacional para assegurar direitos as pessoas com sindrome de Down
no territorio nacional por meio do diagnostico precoce e atendimento multiprofissional.
Como todos sabem, a Sindrome de Down é uma alteracdo genética ocorrida durante a
divisdo celular na gestacdo onde, em vez de possuirem dois cromossomos no par 21,
possuem trés.

O diagndstico da sindrome em questdo se da durante a gestacdo por meio do
exame de ultrassom morfoldgico fetal a fim de verificar a translucéncia nucal, além dos
exames de amniocentese, amostragem das vilosidades cori6nicas e exame do cariotipo.

Nessa tematica, € preciso ressaltar que o diagnostico precoce é de suma
importancia tendo em vista que essa condi¢ao genética exige um tratamento qualificado
para assegurar a sua qualidade de vida, de modo que isso facilitaria 0 ingresso mais
cedo em programas de atendimento multiprofissional com profissionais de diferentes
areas da saude, incentivando a oportunidade de crescerem e desenvolverem suas
potencialidades para uma melhor inclusdo social. Estudos comprovam que, durante a
primeira infancia da crianga, é possivel que haja uma predominancia dos déficits
cognitivos em periodo de idade escolar™.

Conforme bem justifica o autor deste Projeto de Lei, a importancia do
diagnostico nos primeiros dias de vida do bebé e a possibilidade de se iniciar o
tratamento adequado sdo fundamentais para o desenvolvimento neuropsicomotor da

crianga. Sendo, vejamos:

“[...] o diagnostico nos primeiros dias de vida traz beneficios ao bebé e a
familia, bem como é de suma importancia para a saide publica. Ao lado
disso, é de extrema relevancia as diretrizes mencionadas na redacdo desta
Lei, haja vista a possibilidade de diagnéstico precoce da sindrome e o
tratamento apropriado. [...] a instituicdo de politica nacional é importante
para promover o desenvolvimento ideal e o bem-estar da pessoa com
sindrome de Down, sendo as politicas de diagnéstico precoce e o
atendimento multiprofissional fundamentais para a sua qualidade de vida.”

A matéria ainda sera objeto de discussdo na Comissdo de Financas e
Tributacdo posto que ira discutir os aspectos financeiros, orcamentarios e outras

finalidades da Comissdo em questdo uma vez que inclui a rede de unidades integrantes
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do Sistema Unico de Saude — SUS, servico este que € financiado com os impostos pagos
pelos cidad&os.
Isto posto, se tratando de um grande avango para as pessoas com sindrome

o)
o
(@]
l
™~
<
m
LN
o
™~
—
(@)
—
m
(o
o
Q)
~~
("p]
o
~
o
—
o
AT
O
©
i)
c
]
0
0]
o
Q
<

de Down, nada mais havendo nos aspectos em que cabe analise desta Comissdo, nosso
voto é no sentido da APROVACAOQ, quanto ao mérito, do Projeto de Lei n.° 438, de
2023.

Sala da Comissdo, em de de 2023.

Deputado MARCIO HONAISER (PDT/MA)
RELATOR
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CAMARA DOS DEPUTADOS

COMISSAO DE DEFESA DOS DIREITOS DAS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
em reunido extraordinaria realizada hoje, mediante votacdo ocorrida por processo
simbdlico, concluiu pela aprovagdo do Projeto de Lei n° 438/2023, nos termos do
Parecer do Relator, Deputado Marcio Honaiser.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Marcio Jerry - Presidente, Z¢ Haroldo Cathedral - Vice-
Presidente, Amalia Barros, Augusto Puppio, Daniela Reinehr, Glauber Braga,
Guilherme Uchoa, Marcio Honaiser, Merlong Solano, Miguel Lombardi, Murillo
Gouvea, Paulo Alexandre Barbosa, Rosangela Moro, Rubens Otoni, Sargento Portugal,
Andreia Siqueira, Felipe Becari, Léo Prates, Luisa Canziani, Maria Rosas ¢ Soraya
Santos.

Sala da Comissao, em 23 de maio de 2023.

Deputado MARCIO JERRY
Presidente

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Marcio Jerry
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COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Dispbe sobre a politica nacional de
diagnéstico precoce e atendimento
multiprofissional para pessoas com sindrome
de Down (T21).

Autor: Deputado DUARTE
Relator: Deputado THIAGO DE JOALDO

| - RELATORIO

O Projeto de Lei n° 438, de 2023, dispde que o Sistema Unico
de Saude — SUS prestara atencgéo integral as pessoas com sindrome de Down,
incluindo diagnéstico precoce e ao atendimento terapéutico multiprofissional,
tendo como diretrizes: desenvolvimento de programas e ag¢des que visem
diagnosticar precocemente a sindrome de Down durante a gestacdo ou nos
primeiros dias de vida da crianga; desenvolvimento e participacdo da familia da
pessoa com sindrome de Down na definicdo e controle das acdes e servigos de
saude, nos termos da Constituicdo Federal, apoio a pesquisa e
desenvolvimento tecnoldgico e cientifico voltados tanto ao aspecto da detecgao
precoce, quanto ao tratamento de base terapéutica e medicamentos quando se
fizer necessario; disponibilizacdo de equipe multidisciplinar para tratamento
meédico nas areas de pediatria, neurologia, psiquiatria e odontologia; e de
tratamentos ndo médicos nas areas de: psicologo, fonoaudidlogo terapeuta
ocupacional, profissional de educacao fisica, fisioterapeuta e orientagao familiar
e de inclusdo social; direito a medicacao; desenvolvimento de instrumento de
informacdes, analise, avaliagao e controle dos servicos de saude abertos a
participacdo da sociedade. Dispde ainda que podera haver a celebracédo de

convénio com instituicbes publicas e privadas, visando o desenvolvimento das

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinat u’a;rdmm leg.br/CD257651590500
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diretrizes elencadas, e que as agdes programaticas relativas as pessoas com
sindrome de Down, assim como as questdes a ela ligadas, serao definidas em
normas técnicas, garantida a participagao ampla de entidades e sociedade civil.
Por fim, dispée que o poder executivo podera regulamentar a lei em todos os

aspectos necessarios para a sua efetiva aplicagao.

A proposigao tramita em regime ordinario, sujeita a apreciacao
conclusiva pelas Comissbes de Defesa dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia; de Saude; de Financas e Tributagdo (Art. 54 RICD); e de
Constituicao e Justica e de Cidadania (Art. 54 RICD). Na Comissao de Defesa

dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, foi aprovada sem emendas.

Nesta Comissdo nao foram apresentadas emendas no prazo

regimental.

Il -VOTO DO RELATOR

A sindrome de Down é causada, na grande maioria das vezes,
por uma alteragcdo cromossdmica numérica, em que o individuo afetado
apresenta um cromossomo 21 a mais. O epdnimo homenageia o médico inglés

John Langdon Down, que descreveu a sindrome em 1866.

As pessoas com sindrome de Down tém classicamente baixa
estatura, fissura palpebral obliqua, nariz plano e déficit intelectual, além de
probabilidade aumentada de cardiopatias congénitas e alguns problemas

oculares e auditivos.

Deve-se notar que ndao é uma doenca. Dentro de suas
limitacbes, esses individuos podem desenvolver-se, estudar e trabalhar,
constituindo-se em cidadaos com vidas satisfatorias e produtivas. No entanto,
esse desenvolvimento depende de estimulo continuo e precoce, sendo que
idealmente a familia deve comecar a se preparar desde antes do nascimento,
ou seja, deve-se buscar o diagndstico precoce, de preferéncia durante o pré-

natal. O projeto de lei ora relatado, ao fomentar o diagndstico precoce e

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinat u’a;]dfmm leg.br/CD257651590500

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Thiago de Joaldo

|

=> Pl 438/2023
PRLN.1

presentacdo: 27/08/2025 22:03:04.710 - CSAUD
PRL 1 CSAUDE

|

90500 *

*CD2576515




garantir o tratamento integral para as pessoas com sindrome de Down,
promete ser um importante instrumento na promocédo da cidadania desses
brasileiros.

Nada tendo a contestar sobre o mérito da proposicéo,
detectamos, no entanto, a necessidade de omitir alguns trechos que tratam de
matéria estranha a lei, bem como a possibilidade de melhorar a concisao e a
técnica legislativa, o que fizemos em substitutivo que, note-se, ndo subtrai do

sentido e do alcance do texto do autor.

Voto, pois, pela aprovagédo do Projeto de Lei n° 438, de 2023,
na forma do substitutivo.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputado THIAGO DE JOALDO
Relator

2024-7211
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO AO PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Dispde sobre a atengdo integral a
pessoas com sindrome de Down no Sistema
Unico de Saude — SUS.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E garantida as pessoas com trissomia do cromossomo
21 (sindrome de Down) atencéo integral no Sistema Unico de Saude — SUS,
com énfase no diagnéstico precoce e no atendimento terapéutico

multiprofissional.

Art. 2° A atencdo integral que trata o art. 1° tera como

diretrizes:
| — seguimento de protocolos e diretrizes atualizados;
Il — estimulo ao pré-natal e a medidas de diagndstico precoce;
lIl - participagcdo das familias no planejamento e definicdo das
acoes;

IV - apoio a pesquisa e ao desenvolvimento de recursos
diagnosticos e terapéuticos;

V - integralidade da assisténcia, com disponibilizacdo dos

recursos e profissionais necessarios a cada caso;

VI — direito a informacdo ampla e aberta sobre todos os
aspectos da atencgéo.

Art. 3° O poder publico podera, para a consecucao das agoes
previstas nesta lei, recorrer a instituicbes publicas e privadas, mediante

contrato ou convénio.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar a presente lei

em todos os aspectos necessarios para a sua efetiva aplicagéo.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinat u’a;rgmm leg.br/CD257651590500
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Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em de de 2024.

Deputado THIAGO DE JOALDO
Relator
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Camara dos Deputados

COMISSAO DE SAUDE

PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Il - PARECER DA COMISSAO

A Comissdo de Saude, em reunido extraordinaria realizada hoje,
mediante votacdo ocorrida por processo simbolico, concluiu pela aprovacao
do Projeto de Lei n°® 438/2023, com substitutivo, nos termos do Parecer do
Relator, Deputado Thiago de Joaldo.

Registraram presenca a reunido os seguintes membros:

Pedro Westphalen e Rosangela Reis - Vice-Presidentes, Adriana
Ventura, Aline Gurgel, Allan Garcés, Ana Paula Lima, Ana Pimentel, Antonio
Andrade, Carla Dickson, Clodoaldo Magalhdes, Coronel Meira, Dimas
Fabiano, Dr. Fernando Maximo, Dr. Francisco, Dr. Frederico, Dr. Zacharias
Calil, Enfermeira Ana Paula, Flavia Morais, Geraldo Resende, Jandira Feghali,
Jorge Solla, Juliana Cardoso, Osmar Terra, Padre Jodo, Paulo Litro, Ricardo
Abrdo, Robério Monteiro, Roberto Monteiro Pai, Romero Rodrigues,
Rosangela Moro, Silvia Cristina, Thiago de Joaldo, Vermelho, Weliton Prado,
Alice Portugal, Aureo Ribeiro, Bruno Ganem, Cabo Gilberto Silva, Delegado
Paulo Bilynskyj, Diego Garcia, Dra. Alessandra Haber, Enfermeira Rejane,
Fernanda Pessoa, Flavio Nogueira, Geovania de Sa, Luiz Carlos Motta,
Marcelo Alvaro Antdnio, Maria Rosas, Matheus Noronha, Mauro Benevides
Filho, Missionario José Olimpio, Murillo Gouvea, Murilo Galdino, Paulo
Folletto, Pinheirinho, Professor Alcides, Rafael Simoes, Ricardo Maia e
Rogéria Santos.

Sala da Comissao, em 24 de setembro de 2025.
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COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 438, DE 2023

Dispde sobre a atengdo integral a
pessoas com sindrome de Down no Sistema
Unico de Saude — SUS.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° E garantida as pessoas com trissomia do cromossomo
21 (sindrome de Down) atencéo integral no Sistema Unico de Saude — SUS,
com énfase no diagnéstico precoce e no atendimento terapéutico
multiprofissional.

Art. 2° A atencdo integral que trata o art. 1° tera como

diretrizes:
| — seguimento de protocolos e diretrizes atualizados;
Il — estimulo ao pré-natal e a medidas de diagndstico precoce;
lIl - participagcdo das familias no planejamento e definicdo das
acoes;

IV - apoio a pesquisa e ao desenvolvimento de recursos
diagnosticos e terapéuticos;

V - integralidade da assisténcia, com disponibilizacdo dos

recursos e profissionais necessarios a cada caso;

VI — direito a informacdo ampla e aberta sobre todos os
aspectos da atencgéo.

Art. 3° O poder publico podera, para a consecucao das agoes
previstas nesta lei, recorrer a instituicbes publicas e privadas, mediante

contrato ou convénio.

Art. 4° O Poder Executivo podera regulamentar a presente lei

em todos os aspectos necessarios para a sua efetiva aplicagéo.
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Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Sala da Comissao, em 24 de setembro de 2025.

Deputado ZE VITOR
Presidente
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