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PAUTA

462 Reuniao, Extraordinaria

COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n°® 9

Atualizagdes:
1. Atualizagéo dos convidados. (02/10/2025 11:01)

2. Correcao de cadastro de matéria referenciada. (02/10/2025 11:07)
3. Alteracgao da ordem. (03/10/2025 08:43)

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 03/10/2025 as 08:43.
Informacgdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissées



http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Instruir o Projeto de Lei n°® 3669, de 2023, que “institui o més de outubro como o
Més de Conscientizagéo da Sindrome de Rett”.
Observagoes:

A reunido sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo dos
interessados por meio do portal e-cidadania, na internet, em senado.leg.br/ecidadania ou
pelo telefone da ouvidoria 0800 061 22 11.

Requerimento de realizagao de audiéncia:
- REQ 78/2025 - CAS, Senadora Jussara Lima

Reunido destinada a instruir a seguinte matéria:
- PL 3669/2023, Senador Romario

Convidados:

Fernando Regla Vargas
Diretor do Comité Cientifico da Associacdo Brasileira de Sindrome de
Rett/Abre-te

Presenga Confirmada

Leticia Sampaio
Médica do Instituto da Crianga e do Adolescente do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo - HCFMUSP

Videoconferéncia Confirmada

Témis Maria Félix
Chefe do Servigo de Genética Médica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre -
HCPA

Videoconferéncia Confirmada

Lauda Santos
Vice-Presidente da Federacao Brasileira das Associagdes de Doencgas Raras -
FEBRARARAS

Presenga Confirmada

Antonette El Husny
Vice-Presidente da Sociedade Brasileira de Genética Médica e Genobmica -
SBGM

Videoconferéncia Confirmada

Natan Monsores de Sa
Coordenador-Geral de Doencgas Raras da Secretaria de Atengao Especializada

a Saude do Ministério da Saude
Videoconferéncia Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 03/10/2025 as 08:43.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes


http://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/170427
http://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/158869
http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
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Representante
Unidade de Genética do Hospital de Apoio de Brasilia da Secretaria de Saude

do Distrito Federal - SES/DF
Aguardando Confirmag&o

Representante
Hospital Pequeno Principe

Aguardando Confirmag&o

Representante
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - Anvisa

Aguardando Confirmagéao

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 03/10/2025 as 08:43.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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8 REQ

REQUERIMENTO N* DE - CAE

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 93, I, do Regimento Interno do
Senado Federal, a realizagdo de audiéncia publica, com o objetivo de instruir o
PL 3669/2023, que “institui o més de outubro como o Més de Conscientizacdo da

Sindrome de Rett”.

JUSTIFICACAO

A fim de cumprir os requisitos do artigo 2° da Lei n® 12.345, de 2010, é
imprescindivel a realizacdo de audiéncia piblica com dérgios e entidades publicas

e privadas de referéncia no objeto da proposicdo legislativa em tela.

Nesse sentido, entende-se por bem convidar para participar da
audiéncia publica de instrucdo do Projeto de Lei n° 3669/2023, no dia 03 de outubro,

as 10h, os seguintes 6rgaos e entidades publicos e privados:
1) Associacdo Brasileira de Sindrome de Rett (Abre-te);
2) Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas (FMUSP) em S3o Paulo;
3) Hospital Pequeno Principe;
4) Hospital das Clinicas de Porto Alegre (HCPA);

5) Federacdo Brasileira das Associa¢des de Doencas Raras (Febrararas);

Assinado eletronicamente, por Sen. Jussara Lima

J-L. Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/4322883050

SF/25572.77837-89 (LexEdit)



6) Nucleo de Genética do Hospital de Apoio da Secretaria de Satide do
GDF;

7) Sociedade Brasileira de Genética Médica e Gendmica (SBGM);

8) Coordenacdo-Geral de Doencas Raras, que integra da estrutura da

Secretaria de Atencio Especializada a Saude (SAES) do Ministério da Sadde;

9) Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (ANVISA).

Sala da Comissdo, 17 de setembro de 2025.

Senadora Jussara Lima
(PSD - PI)
Senadora

Assinado eletronicamente, por Sen. Jussara Lima

J-L. Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/4322883050

SF/25572.77837-89 (LexEdit)



