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Audiência Pública - Interativa
Assunto / Finalidade:

Debater os direitos das Pessoas com esclerose Lateral Amiotrófica, doenças
Neuromusculares e degenerativas do Sistema Nervoso; a falta de garantia ao
atendimento no âmbito da Saúde e ao acesso à aposentadoria por invalidez; e as
perspectivas de novos tratamentos em desenvolvimento por pesquisadores brasileiros.
Requerimento(s) de realização de audiência:

- RDH 79/2015, Senador João Capiberibe

Participantes:

Maria Cecília Jorge Branco Martiniano de Oliveira
•  Presidente da Associação de Familiares, Amigos e Portadores de Doenças
Graves - AFAG
Apresentação

Sthanley Abdão
•  Representante da Associação Lutando contra a ELA

Apresentação

Antonio Jorge de Melo
•  Presidente do Movimento em Defesa dos Direitos das Pessoas com
Esclerose Lateral Amiotrófica - ELA
Apresentação

Gerson Chadi
•  Professor do Departamento de Neurologia da Faculdade de Medicina da
Universidade de São Paulo
Apresentação

Jorge Almeida Venâncio
•  Coordenador da Comissão Nacional de Ética em Pesquisa - CONEP

Apresentação

Marco Antonio Gomes Perez
•  Diretor do Departamento de Saúde e Segurança Ocupacional do Ministério
da Previdência Social - MPS

Resultado: Audiência Pública realizada, em caráter interativo, mediante a participação
popular por meio do Portal e-Cidadania (WWW.senado.leg.br/ecidadania) e do Alô
Senado (0800 61 22 11).
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