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Retificagdes:
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Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 06/02/2024 as 13:52.
Informacgdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissées


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

6

Pauta da 12 Reunido Extraordinaria da CE, em 7 de fevereiro de 2024 2

Audiéncia Publica Interativa
Assunto / Finalidade:

Instruir o PL 5984/2019, que “institui o dia 28 de abril como o Dia Nacional da
Conscientizagao sobre a Doencga de Fabry”.
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.

Reunido destinada a instruir as seguintes matérias:

- REQ 84/2023 - CE, Senador Dr. Hiran
- PL 5984/2019, Camara dos Deputados

Convidados:

Sr. Roberto Benvenutti
Médico nefrologista, vice-presidente da Associagao Renal Vida

Videoconferéncia Confirmada

Sr. Salmo Raskin

Médico pediatra e geneticista, Diretor do Centro de Aconselhamento e
Laboratério Genetika
Videoconferéncia Confirmada

Sra. Maria Helena Vaisbich
Coordenadora do Comité de Doencas Raras da Sociedade Brasileira de
Nefrologia (COMDORA-SBN)

Videoconferéncia Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 06/02/2024 as 13:52.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes


http://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/159169
http://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/139803
http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF

REQ 7
000847/2023
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Dr. Hiran
REQUERIMENTO N® DE - CE

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
PL5984/2019, que “institui o dia 28 de abril como o Dia Nacional da Conscientizagdo

sobre a Doenga de Fabry”.

Proponho para a audiéncia a presencga dos seguintes convidados:

« 0 Doutor Roberto Benvenutti, Médico nefrologista e Vice-presidente
da Associacdo Renal Vida;

0 Doutor Salmo Raskin, Médico pediatra e geneticista, Diretor do

Centro de Aconselhamento e Laboratério Genetika.

JUSTIFICACAO

A doenga de Fabry é uma patologia hereditdria rara e pouco conhecida
que acarreta problemas renais, cardiacos e do sistema nervoso. Estima-se que
apenas 1 em cada 20 a 40 mil homens apresente a mutacdo responsavel pelos

sintomas da doenca.

Temos o desafio de ampliar o conhecimento dos sinais e sintomas
presentes nos casos da Doenga de Fabry junto a sociedade e, também, em
relagdo aos profissionais de satude, auxiliando-os a considerar a patologia entre
os diagndsticos diferenciais para os especialistas, principalmente pediatras,
neurologistas, cardiologistas, nefrologistas e clinicos gerais, pois a grande maioria

dos pacientes leva mais de 10 anos para conseguir um diagndstico correto.

SF/23992.10653-91 (LexEdit)



Estabelecer a data oficial do Dia de Conscientizac¢do sobre a Doenca de

Fabry, é muito importante para dar mais consciéncia sobre o assunto.

Assim, respeitando as regras para a instituicdo por lei de data
comemorativa, a Lei n° 12.345, de 2010, requeremos audiéncia publica para instruir
o PL5984/2019 que “Institui o dia 28 de abril como Dia Nacional da Conscientizagdo

sobre a Doenga de Fabry”

Sala da Comissdo, 29 de junho de 2023.

Senador Dr. Hiran
(PP - RR)

SF/23992.10653-91 (LexEdit)
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Institui o dia 28 de abril como o
Dia ©Nacional da Conscientizacéo
sobre a Doenca de Fabry.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Fica instituido o dia 28 de abril como o
Dia Nacional da Conscientizacdo sobre a Doenca de Fabry.

Pardgrafo Gnico. A instituicdo da data de que trata
o caput deste artigo visa a realizacdo de acdes do poder
publico em parceria com entidades médicas, universidades,
associacdes e sociedade civil, na forma de eventos, palestras
de esclarecimento e treinamentos sobre sinais e sintomas da
Doenca de Fabry, de modo a ampliar o conhecimento sobre essa
doenca e antecipar o seu diagndéstico, assim como na forma de
debates sobre os impactos gerados na vida de pacientes e
familiares, a fim de dar visibilidade a doenca para a
sociedade.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua
publicacédo.

CAMARA DOS DEPUTADOS, de outubro de 2019.

RODRIGO MAIA
Presidente

I Pagina 2 de 2 Parte integrante do Avulso do PL n° 5984 de 2019.
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PROJETO DE LEI
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(n°5.114/2016, na Camara dos Deputados)

Institui o dia 28 de abril como o Dia Nacional da Conscientizacdo sobre a Doenca de
Fabry.

AUTORIA: Camara dos Deputados

DOCUMENTOS:
- Texto do projeto de lei da Camara

- Projeto original
http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1453189&filename=PL-5114-2016
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