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Em 18.02.2025, os Senadores Marcelo Castro e Eduardo Braga foram designados membros titulares e os Senadores Renan Calheiros e Veneziano Vital do
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Em 20.02.2025, o Senador Marcio Bittar deixou de compor a comisséo (Of. n® 009/2025-BLDEM).

Em 20.02.2025, o Senador Jayme Campos foi designado membro titular, em substituicdo & Senadora Professora Dorinha Seabra, que deixa de compor a
comisséo pelo Bloco Parlamentar Democracia (Of. n°® 012/2025-BLDEM).

Em 20.02.2025, a Senadora Professora Dorinha Seabra foi designada membro titular, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n®
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Em 21.02.2025, o Senador Mecias de Jesus foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Alianca, para compor a comisséo (Of. n® 007/2025-
GABLID/BLALIAN).

Em 24.02.2025, o Senador Jaime Bagattoli foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Vanguarda, para compor a comisséo (Of. n® 011/2025-
BLVANG).

Em 25.03).2025, o Senador Esperidido Amin foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Alianca, para compor a comissao (Of. n° 013/2025-
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Em 07.04.2025, o Senador Styvenson Valentim foi designado membro suplente, pelo Bloco Parlamentar Democracia, para compor a comisséo (Of. n®
028/2025-BLDEM).
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82 Reuniao, Extraordinaria

COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n°® 9

Atualizagdes:
1. Corregéo ortografica. (16/04/2025 16:20)
2. Atualizagdo de convidados. (16/04/2025 17:56)

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 16/04/2025 as 17:56.
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Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Instruir o Projeto de Lei n° 5173, de 2023, que institui o Dia Nacional de
Conscientizagao sobre a Mielomeningocele.
Observagoes:

A reunido sera interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagdo 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 realizacao de audiéncia:

- REQ 117/2023 - CAS, Senador Romario
- REQ 132/2023 - CAS, Senador Flavio Arns

Reuniao destinada a instruir a seguinte matéria:
- PL 5173/2023, Senador Romario

Convidados:

Paulo Cesar Cechin
Presidente da Associagao Brasileira de Espinha Bifida — ABRASSE

Videoconferéncia Confirmada

Camila Girardi Fachin
Vice-Presidente da Associacao Brasileira de Espinha Bifida - ABRASSE

Videoconferéncia Confirmada

José Ailton Fernandes Silva
Urologista e membro titular da Sociedade Brasileira de Urologia

Videoconferéncia Confirmada

Julio Cesar Moreno Lucena
Presidente da Associacao Brasileira de Espinha Bifida e Hidrocefalia do Rio de

Janeiro - AEBH
Videoconferéncia Confirmada

Alicia Nunes de Barba Machado
Videoconferéncia Confirmada

Endereco na Internet: http://www.senado.leg.br/atividade/comissoes/default.asp?origem=SF Documento gerado em 16/04/2025 as 17:56.
Informagdes: Secretaria-Geral da Mesa - Secretaria de Comissdes
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REQ 7
0011772023
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Romdrio
REQUERIMENTO N°® DE - CAS

Sr. Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 58, § 2°, 11, da Constituicdo Federal e
do art. 93, 11, do Regimento Interno do Senado Federal, a realizagdo de audiéncia
publica, com o objetivo de instrucdo de Projeto que institui o dia nacional da
MIELOMENINGOCELE.

Proponho para a audiéncia a presencga dos seguintes convidados:

« 0 Senhor Paulo Cechin, Presidente da Associacdo Brasileira de
Espinha Bifida;

« a Doutora Camila Girardi Fachin, Vice- Presidente da Associacdo
Brasileira de Espinha Bifida;

« o Doutor José Ailton Fernandes Silva, Urologista membro titular da
Sociedade Brasileira de Urologia (TiSBU;

0 Senhor Julio Cesar Moreno Lucena, Presidente da Associacdo de
Espinha Bifida e Hidrocefalia do Rio de Janeiro -AEBH.

JUSTIFICACAO

A mielomeningocele, forma grave de espinha bifida, é uma

malformagdo congénita rara e complexa da coluna vertebral ou da medula espinhal

SF/23985.23625-10 (LexEdit)



de recém-nascidos. Os bebés com mielomeningocele costumam ter prejuizos no

desenvolvimento das fungdes motoras e neurolégicas.

Esta condi¢do ocorre quando a medula espinhal ndo se desenvolve
adequadamente durante a gestagdo, resultando em uma abertura nas vértebras que
expde parte da medula e das meninges. Como resultado, podem ocorrer danos aos

nervos e ao tecido nervoso, levando a uma série de desafios médicos e funcionais.

A conscientizagdo a respeito da doenca desempenha um papel
fundamental na prevencdo da mielomeningocele, como também é fundamental
para melhorar o acesso a tratamentos e servicos de qualidade para as pessoas com
mielomeningocele, bem como para direcionar recursos para o desenvolvimento de

tratamentos mais eficazes e estratégias de prevencao.

Ja existe o Dia internacional da MIELOMENINGOCELE, o que
estou propondo é um Projeto de Lei que prevé o Dia Nacional da
MIELOMENINGOCELE. Para que o mesmo possa tramitar, necessito cumprir as
exigencias previstas na Lei 12.345 de 2010, realizando a audiencia publica aqui

requerida.

Diante do exposto, peco a aprovacdo da realizacio da audiencia

publica.

Sala da Comissdo, 18 de outubro de 2023.

Senador Romario
(PL - R))

SF/23985.23625-10 (LexEdit)



REQ 9
0013272023
SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador Flavio Arns
REQUERIMENTO N°® DE - CAS

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos do art. 93, I, do Regimento Interno do Senado
Federal, que na Audiéncia Publica objeto do REQ 117/2023 - CAS, com o objetivo
de instruir o PL 5173/2023, que “institui o Dia Nacional de Conscientizacio sobre a

Mielomeningocele”seja incluida a seguinte convidada:

. a Senhora Alicia Nunes de Borba Machado, pessoa com

Mielomeningocele.

Sala da Comissao, 21 de novembro de 2023.

Senador Flavio Arns
(PSB - PR)

Assinado eletronicamente, por Sen. Flavio Arns

Ea' Para verificar as assinaturas, acesse https://legis.senado.gov.br/autenticadoc-legis/8443432605

SF/23238.23560-86 (LexEdit)



