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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

Debater e esclarecer questões relacionadas aos temas: "Esclerose Múltipla,
Neuromielite Optica, Miastenia Gravis e Esclerose Lateral Amiotrófica, considerando a
sua relevância e o seu impacto para a vida das pessoas que recebem os diagnósticos
das doenças raras citadas na vida adulta, bem como a falta de políticas públicas para
esse público específico, de modo que não fiquem desamparados e sem esperanças de
um futuro digno e com qualidade".
Observações:
        A reunião foi 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.
Requerimentos de realização de audiência:

- REQ 40/2025 - CAS, Senadora Damares Alves
- REQ 48/2025 - CAS, Senadora Mara Gabrilli

Participantes:

Fernanda Ferraz
Médica Neurologista, Diretora científica da Associação de Pessoas com
Esclerose Múltipla do Distrito Federal - APEMIGOS e Fundadora do Instituto
Neuro Ferraz - Centro Clínico Especializado em Neuroimunologia.
Apresentação

Eloara Campos
Médica - Professora da Disciplina de Pneumologia, Universidade Federal de
São Paulo - USP
Apresentação

Hamilton Cirne
Médico Neurologista do Centro de Referência em Doenças Raras da
Secretaria de Saúde do Distrito Federal - SES/DF
Apresentação

Elisabeth Ribeiro
Presidente do Instituto Mara Gabrilli - IMG

Maria Aparecida P. Valença
Gestora do Instituto Mara Gabrilli - IMG

Élica Fernandes
Assistente Social Responsável na Associação Pró-Cura da Esclerose Lateral
Amiotrófica - ELA
Apresentação

Ana Paula Morais da Silva
Presidente da Associação de Pessoas com Esclerose Múltipla e Doenças
Raras - Apemigos
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Gustavo Almeida Aires
Presidente de Honra do Instituto Odilon Aires de Doenças Raras

Marcela Borges Mustefaga
Psicóloga clínica

Resultado: Realizada
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