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SENADO FEDERAL
SECRETARIA-GERAL DA MESA

42 SESSAO LEGISLATIVA ORDINARIA DA
572 LEGISLATURA

Em 14 de outubro de 2026
(quarta-feira)
as 15h

PAUTA

4° Evento - Remota

COMISSAO DE DIREITOS HUMANOS E LEGISLAGAO
PARTICIPATIVA - CDH

Il Reunido do Grupo de Trabalho (GT) Duchenne/Doencgas Raras

Local | Plenario Virtual de Comissao
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Il Reuniao do Grupo de Trabalho (GT)
Duchenne/Doencas Raras

Assunto / Finalidade:

Regulagdo, documentagdo e transparéncia, com foco na situagcédo regulatoria do
medicamento Elevidys e no aperfeicoamento dos critérios regulatérios € mecanismos de
transparéncia, visando propor solugcdes para o acesso a medicamentos de alto custo

destinados a doencas raras.
Convidados:

Fernanda Feitoza
Advogada

Aguardando Confirmag&o

Santusa Pereira Santana

Representante da Frente Parlamentar Mista de Inovagdo e Tecnologias em

Saude para Doencgas Raras (iTEC Raras)
Aguardando Confirmag&o

Representante do CNJ

Aguardando Confirmagao

Deusilene Pereira do Amaral
Representante da Senadora Mara Gabrilli

Aguardando Confirmagao

Viviane Guimaraes
Advogada

Aguardando Confirmag&o
Cristina lwabe
Especialista em Doengas Neuromusculares

Aguardando Confirmag&o

Francisco Garcia

Representante do Deputado Federal Diego Garcia

Aguardando Confirmag&o
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Gabriela Cota Soares
Associacao Duchenne Brasil

Aguardando Confirmagéao

Karina Ziige
Presidente da Alianca Distrofia Brasil (ADB)

Aguardando Confirmagao

Loni Elisete Manica
Representante do Senador Romario.

Aguardando Confirmagao

Roche Quimicos e Farmacéuticos S.A.
Aguardando Confirmag¢ao

Anvisa
Aguardando Confirmagao
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