SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 13 de agosto de 2026
(quinta-feira)
as 10h

RESULTADO

Reunido Conjunta - Semipresencial

Comissodes N° Reuniao
CAS Comisséo de Assuntos Sociais 48
CDH Comisséo de Direitos Humanos e Legislacéo Participativa 59

12 PARTE | Audiéncia Publica Interativa

22 PARTE | Audiéncia Publica Interativa

Local | Anexo Il, Ala Senador Alexandre Costa, Plenario n°® 9
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12 PARTE
Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Debater a jornada do paciente com Hemoglobinuria Paroxistica Noturna (HPN) no
Sistema Unico de Saude (SUS).
Observagoes:

A reuniao foi interativa, transmitida ao vivo e aberta a participagao 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 realizagao de audiéncia:

- REQ 55/2026 - CAS, Senadora Damares Alves
- REQ 117/2026 - CDH, Senadora Damares Alves

Participantes:

Maria Cecilia Oliveira
Presidente da Associagcao dos Familiares, Amigos e Pessoas com Doencas
Graves, Raras e Deficiéncias — AFAG

Apresentacéao

Joana Corréa de Araujo Koury
Meédica Hematologista

Apresentacéao

Viviani de Lourdes Rosa Pessoa
Meédica Hematologista

Apresentacéo

Natan Monsores de Sa
Coordenador-Geral de Doencas Raras do Ministério da Saude

Marcos Laércio Pontes Reis
Médico Hematologista

Resultado: Realizada.

22 PARTE
Audiéncia Publica Interativa

Assunto / Finalidade:

Discutir os desafios relacionados ao diagndstico, tratamento e politicas publicas
para a Insuficiéncia Adrenal no Brasil, incluindo a Hiperplasia Adrenal Congénita e o
Cancer Adrenocortical.
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Observagoes:

A reuniao foi interativa, transmitida ao vivo e aberta a participacao 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 realizagao de audiéncia:

- REQ 58/2026 - CAS, Senadora Damares Alves
- REQ 95/2026 - CDH, Senadora Damares Alves

Participantes:

Maria Candida Barisson Villares Fragoso
Médica

Apresentacao

Adriana Santiago
Vice-Presidente da Associagao Brasileira Addisoniana - ABA

Cheryl Berno
Advogada

Adriana Lucia Wendt Fadel
Presidente da Associagao Brasileira Addisoniana - ABA

Renata Santarem de Oliveira
Representante da Sociedade Brasileira de Endocrinologia e Metabologia

Resultado: Realizada.
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