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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
552 LEGISLATURA

Em 31 de outubro de 2017
(terca-feira)
as 14h

RESULTADO

32 Reuniao de Subcomissao

SUBCOMISSAO ESPECIAL SOBRE DOENGAS RARAS -

CASRARAS
COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Reunido de Trabalho

Local | Anexo Il, Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 6
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Reuniao de Trabalho

Finalidade:

32 Reunido da Subcomissdo CASRARAS, em atendimento ao Requerimento n° 01,
de 2017-CASRARAS, com os seguintes oradores:

» Regina Préspero, Presidente do Instituto Vidas Raras;

» Eduardo David Gomes de Sousa, Coordenador Substituto da Coordenacao-Geral
de Atencao Especializada do Departamento de Atencao Especializada e Tematica, da
Secretaria de Atencdo a Saude do Ministério da Saude — SAS/MS;

* Daniel Zanetti Scherrer e Jorgiany Souza Emerick Ebeidalla — Técnicos da
Comissdo Nacional de Incorporacdo de Tecnologias no Sistema Unico de Saude —
CONITEC, do Ministério da Saude;

* Daniela Marreco Cerqueira, Gerente de Produtos Biolégicos da Agéncia de
Vigilancia Sanitaria — GPBIO/Anvisa;

* Flavio Vasconcelos, Consultor Legislativo do Senado Federal na area de saude.

O Presidente, Senador Waldemir Moka, registrou a presenga das seguintes
entidades:
1) Associagao Carioca de Distrofia Muscular;
2) Maes Metabdlicas;
3) Associagao Brasileira de Porfiria;
4) Associagao Alagoana de Familiares e Amigos de Mucopolissacaridose;
5) Alianga de Maes e Familias Raras;
6) Associagao dos Familiares, Amigos e Portadores de Doengas Raras;
7) Instituto Breno Bloisé;
8) Associacéo Brasileira de Pacientes de Hunter e Outras Doencas Raras;
9) Sociedade Brasileira de Genética Médica;
10) Associacao Piauiense de Fabry;
11) Associagao Cearense de Doengas Genéticas;
12) Associacao Brasil Huntington;
13) Associagao Maria Vitéria de Doengas Raras e Crénicas;
14) Associagao Sergipana de Pessoas com Doencgas Raras;
15) Federagao das Associagdes de Doencgas Raras do Norte e Nordeste;
16) Distrofia Muscular Congénita Brasil.
Anexos da Pauta
Requerimento 1-CASRARAS

Resultado: Reuniio realizada.
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