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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

Debater a oferta da medicação nusinersena para Atrofia Muscular Espinhal (AME)
5q tipo 3, em pacientes com capacidade de deambulação.
Requerimentos de realização de audiência:

- REQ 84/2025 - CDH, Senador Flávio Arns
- REQ 98/2025 - CDH, Senador Flávio Arns

Participantes:

Andréa Joana da Silva Gomes
Mae de duas crianças com AME 3

Juliana Pereira França Ferreira
Paciente com AME 3

Vanessa Nicolao
Representante da Associação de Pacientes residentes do Instituto de Apoio e
Cuidados às Pessoas com Atrofia Muscular Espinhal – PROCLAME

Ana Angélica R. de Lima
Fisioterapeuta

Apresentação

Felipe Franco da Graça
Médico Neurologista

Apresentação

Natan Monsores
Coordenador de Doenças Raras do Ministério da Saúde

Resultado: Audiência pública realizada.
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