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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

22 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 28 de fevereiro de 2024
(quarta-feira)
as 14h

RESULTADO

42 Reunido, Extraordinaria

COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Audiéncia Publica Interativa

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

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 28/02/2024 as 17:39.
Informacgdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissées
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Resultado da 42 Reunido Extraordinaria da CAS, em 28 de fevereiro de 2024 2

Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Aludir ao Dia Mundial e ao Dia Nacional das Doengas Raras (Lei n° 13.693/2018),
discutir os 10 anos da Portaria n® 199/2014, que instituiu a Politica Nacional de Atencéo
Integral as Pessoas com Doengas Raras, e debater avangos e desafios para a atengao
integral aos brasileiros com doengas raras.

Observagoes:

A reuniao foi interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagao 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 realizagcao de audiéncia:
- REQ 136/2023 - CAS, Senadora Mara Gabrilli

Participantes:

Luciano Marcio Freitas de Oliveira
Coordenador-Geral de Protecdo Social de Média Complexidade da Secretaria
Nacional de Assisténcia Social do Ministério do Desenvolvimento e Assisténcia
Social, Familia e Combate a Fome

Ida Vanessa Doederlein Schwartz
Presidente da Sociedade Brasileira de Genética Médica e Genbmica - SBGM

Apresentacéao

Rémulo Bezerra Marques
Diretor da Federacdo Brasileira das Associagbes de Doengas Raras -
Febrararas

Joao Batista Silva Junior ]
Gerente de Sangue, Tecidos, Células, Orgaos e Produtos de Terapias
Avancgadas da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria - Anvisa

Apresentacéo

Priscila Torres
Coordenadora de Advocacy e Comunicag¢ao da Biored Brasil

Apresentacéao

Regina Préspero
CEO da Alianga Brasileira de Associagbes e Grupos de Apoio a Pessoas com
Doengas Raras - Alianga Rara

Natan Monsores de Sa
Coordenador-Geral de Doencas Raras do Ministério da Saude

Resultado: Realizada.
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