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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

32 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 7 de abril de 2025
(segunda-feira)
as 10h

RESULTADO

92 Reuniao, Extraordinaria

COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLAGAO
PARTICIPATIVA - CDH

Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Nilo Coelho, Plenario n° 2
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Audiéncia Publica Interativa
Assunto / Finalidade:
Ciclo debates sobre: “Os direitos das pessoas com deficiéncia e doencgas raras”.

Requerimento de realizagao de audiéncia:
- REQ 15/2025 - CDH, Senadora Damares Alves

Participantes:

Claudio Drewes José de Siqueira
Procurador Regional da Republica da Procuradoria Regional da Republica da
12 Regiao

Valdenize Tiziani
Diretora Executiva do Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar

Apresentacéao

Santusa Pereira Santana
Presidente do Instituto DNA Saude

Eduardo Nunes Queiroz
Defensor Publico Federal

Dra. Maria Teresinha de Oliveira Cardoso
Médica especialista em Genética Clinica, Coordenadora da Sociedade
Brasileira de Genética Médica da Regidao do Centro-Oeste e Professora do
Curso de Medicina da Universidade Catdlica de Brasilia (UCB)

Natan Monsores
Coordenador-Geral de Doengas Raras do Ministério da Saude

Lauda Santos
Vice-Presidente da Federagao Brasileira das Associagdes de Doencas Raras -
FEBRARARAS

Apresentacéo

Gabriel Yamin
Lider do Movimento #somosTODOSgigantes

Adriana Vilas Boas
Ex-coordenadora de doencas raras do Ministério da Mulher, da Familia e dos
Direitos Humanos, pessoa rara, mae de rara e filha de pai raro

Jaqueline de Aratjo Silva
Mae do Isaac Bruno Passos Araujo Silva, diagnosticado aos 10 anos com
Adrenoleucodistrofia

Dr. Salvatore Rinaldi
Instituto Fontani na Italia

Apresentacéo
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Resultado: Audiéncia Publica realizada.
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