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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

12 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
562 LEGISLATURA

Em 2 de outubro de 2019
(quarta-feira)
as 10h30

PAUTA

32 Reunido, Extraordinaria

SUBCOMISSAO TEMPORARIA SOBRE DOENCAS RARAS -

CASDRAR
COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIAIS - CAS

Audiéncia Publica Interativa

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

Assunto / Finalidade:

Debater a ampliagdo da Triagem Neonatal e a proposta de realizar notificagao
compulséria do diagndéstico de doencgas raras, a fim de superar o déficit de informacgoes
para a produgao de politicas publicas ao segmento.

Observagoes:

A Audiéncia contara com o Servigo de Lingua Brasileira de Sinais - LIBRAS e sera

realizada em carater interativo, através do portal e-cidadania e do Alé Senado.

Requerimento(s) de realizagao de audiéncia:
- REQ 96/2019 - CAS, Senadora Mara Gabrilli e outros

Convidados:

Regina Préspero
» Vice-Presidente do Instituto Vidas Raras

Helena Pimentel
* Presidente da Unido dos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal

Fabiano Romanholo Ferreira
» Coordenador-Geral Substituto de Sangue e Hemoderivados do Ministério da
Saude

Daniela Machado Mendes
+ Superintendente-Geral da Associagdo de Pais Amigos dos Excepcionais de
Sao Paulo

Representante
» Secretaria de Saude do Distrito Federal

Representante
 Sistema de Informagao de Céancer do Instituto Nacional do Cancer
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