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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

"Discutir a prevalência e o impacto da Síndrome do X Frágil (SXF) no Brasil e
instituir a data de 22 de julho como Dia Nacional de Conscientização da Síndrome do X
Frágil".

Convidados:

Luz Maria Romero
Psicóloga - Gestora do Instituto Buko Kaesemodel
Videoconferência Confirmada

Francisco Zelio de Menezes Jr
Pai de José Nicolas 14 anos
Videoconferência Confirmada

Sabrina Muggiati
Mãe de Jorge, 21 anos
Videoconferência Confirmada

Alessandra Duarte
Representante de Grupo de Familiares SXF e Mãe de Alessandro, 23 anos
Presença Confirmada

Natan Monsores de Sá
Coordenador Geral de Doenças Raras do Ministério da Saúde
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 85/2025 - CDH, Senador Flávio Arns
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