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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 9 de margo de 2026
(segunda-feira)
as 10h

PAUTA

102 Reunido, Extraordinaria

COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLAGAO
PARTICIPATIVA - CDH

Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 2
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Discutir politicas publicas de atengdo integral as pessoas com doencgas raras,
especialmente no que se refere ao acesso ao diagnostico precoce, ao tratamento
adequado, a organizacdo da linha de cuidado no Sistema Unico de Saude e a garantia
de direitos das pessoas acometidas e de suas familias.

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 26/2026 - CDH, Senadora Damares Alves

Convidados:

Maria Teresinha de Oliveira Cardoso
Médica Geneticista - Representante da Sociedade Brasileira de Genética
Médica
Presenga Confirmada

Lauda Santos
Vice-Presidente da Federacao Brasileira das Associagdes de Doengas Raras —
FEBRARARAS, AMAVIRARAS e Espaco Mundo Raro

Presenga Confirmada

Rosély Maria
Representante do Instituto Vidas Raras

Videoconferéncia Confirmada

Daniella Neves
Gerente de Saude do Instituto J6 Clemente - Laboratério de Triagem Neonatal

Presenga Confirmada

Laira dos Santos Inacio
Mae, Fundadora do Instituto ANAJU

Presenga Confirmada

Marina Alves Noronha
Médica - especialista em doencas raras, Dr honoris na Florida USA, mae de

paciente raro e militante dos pacientes que fazem uso de home Care
Presenga Confirmada
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Luiza Habib
Paciente rara que tem doenca rara ainda nao fechado diagnéstico, mostra nas

redes sociais dicas e ideias de como ter uma vida com mais autonomia e
independéncia
Presenga Confirmada

Valdenize Tiziani
Diretora Executiva do Hospital da Crianga de Brasilia José Alencar

Videoconferéncia Confirmada

Anna Carolina Ferreira da Rocha
Servidora publica federal, palestrante, pesquisadora com 5 artigos
internacionais publicados sobre sua doencga rara epidermdlise bolhosa (EB),
integrante de Comité de Etica em Pesquisa (CEP), fundadora do Ativismo EB
(coletivo de pessoas adultas com EB) e ativista das pessoas com deficiéncia e
doencgas raras. Também ¢é artista (escritora, cantora, compositora, modelo

inclusiva) e terapeuta integrativa
Presenga Confirmada

Representante do Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia Social,

Familia e Combate a Fome
Aguardando Confirmagao

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 03/03/2026 as 18:02.

Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes


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

