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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

Debater sobre a criação do Dia Nacional da Síndrome de Angelman, a ser
celebrado no dia 15 de fevereiro.

Convidados:

Maria Fernanda Incote Montanha Teixeira
Representante da Associação GAMAS - Iniciativa Brasileira de Atenção à
Síndrome de Angelman
Videoconferência Confirmada

Mara Lucia Schmitz Ferreira Santos
Neuropediatra e Coordenadora do Ambulatório de Doenças Raras do Hospital
Pequeno Príncipe - Centro Habilitado como Serviço de Referência em Doenças
Raras pelo Ministério da Saúde
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Médico neurologista infantil do Hospital Pequeno Príncipe de Curitiba-Paraná -
Preceptor da residência médica de neurologia infantil e Professor de Medicina
da Universidade Positivo
Videoconferência Confirmada

Observações:
        A reunião será interativa, transmitida ao vivo e aberta à participação 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 realização de audiência:

- REQ 60/2024 - CDH, Senador Flávio Arns

Endereço na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
Informações: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissões

Documento gerado em 24/04/2025 às 18:02.
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Marco Antonio Melo Franco
Coordenador-Geral de Política Pedagógica da Educação Especial do Ministério
da Educação
Videoconferência Confirmada

Endereço na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF
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REQUERIMENTO Nº         DE          - CDH

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2º, II, da Constituição Federal e

do art. 93, II, do Regimento Interno do Senado Federal, a realização de audiência

pública, com o objetivo de debater sobre a criação do Dia Nacional da Síndrome de

Angelman, a ser celebrado no dia 15 de fevereiro.

O Dia Nacional da Síndrome de Angelman possibilita a conscientização

pública sobre as características específicas desta doença rara, a sensibilização da

sociedade a respeito dos desafios enfrentados e o aperfeiçoamento de políticas

públicas para o suporte efetivo às pessoas que vivem com a síndrome de Angelman

e suas famílias.

A comunidade de famílias global elegeu no ano de 2013,

democraticamente, o décimo quinto dia do mês de fevereiro em razão dessa

condição neurogenética estar associada a uma disfunção em um único gene no

cromossomo 15. Além disso, fevereiro é conhecido como o mês de conscientização

sobre doenças raras.

Sala da Comissão,          de                                          de                 .

Senador Flávio Arns
(PSB - PR)
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Assinado eletronicamente, por Sen. Flávio Arns

Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/4722697594
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