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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

Debater o apoio prestado pelo Sistema Único de Saúde (SUS) aos pacientes
acometidos pela Lipofuscinose Ceroide Neuronal tipo 2 (CLN2) - Doença de Batten,
especialmente no que diz respeito à dispensação do medicamento Brineura
(alfaceriliponase).
Observações:
        A Audiência foi realizada em caráter interativo, através do portal e-cidadania e da
Ouvidoria.
Requerimentos de realização de audiência:

- REQ 24/2021 - CAS, Senador Flávio Arns e outros
- REQ 30/2021 - CAS, Senador Flávio Arns

Participantes:

Mara Lucia Schmitz Ferreira Santos
Neuropediatra

Priscila Gebrim Louly
Coordenadora Geral de Gestão de Tecnologias em Saúde do Ministério da
Saúde

Monica Vieira Aderaldo
Presidente da Federação das Associações de Doenças Raras do Norte,
Nordeste e Centro-Oeste

Cremilda de Sena Silva
Representante dos pacientes da Doença de Batten e suas famílias

Resultado: Realizada.
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