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Atividade Legislativa -
Requerimento da Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo
Participativa n° 98, de 2026

Autoria: Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF)

Iniciativa:
Ementa:

Requer, nos termos do art. 58, § 29, Il, da Constituicdo Federal e do art. 93, I, do Regimento Interno do Senado Federal,
a realizacdo de audiéncia publica, em conjunto com a Comissdao de Assuntos Sociais, com o objetivo de debater a
situagdo das criangas diagnosticadas com Leucodistrofia Metacromatica (LDM), Adrenoleucodistrofia Ligada ao X
(ALD/X-ALD) e outras leucodistrofias raras no Brasil, os desafios relacionados ao diagndstico precoce, ao acesso ao
tratamento e  estruturagdo da politica publica de doengas raras no ambito do Sistema Unico de

Saude - SUS.

Assunto: -

Data de Leitura: -

ramitacao encerrada

Decis3do: - Ultimo local: 19/06/2026 - Comissdo de Direitos
Humanos e Legislagdo Participativa

Destino: - Ultimo estado: 24/06/2026 - REQUERIMENTO
APROVADO

TRAMITAGAO

24/06/2026 CDH - Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa

Situagdo: REQUERIMENTO APROVADO

Acdo: Na 432 Reunido extraordinaria, realizada nesta data, a Comissdo aprova o requerimento de audiéncia publica conjunta com a
CAS.

19/06/2026 CDH - Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa
Situagao: INCLUIDA NA PAUTA DA REUNIAO

Agdo: Matéria constante da Pauta da 432 Reunido da Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa, agendada para o dia
24/06/2026.

19/06/2026 CDH - Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa
Situagdo: MATERIA EM TRAMITAGAO

Acdo: Apresentado requerimento (Audiéncia Publica) na Comissdo nesta data as 14:28.
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Atividade Legislativa

Requerimento da Comissao de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa n® 98, de 2026

DOCUMENTOS

REQ 98/2026 - CDH

Data:
Autor:
Local:

Descrigdo/Ementa:

19/06/2026
Senadora Damares Alves (REPUBLICANOS/DF)
Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa

Requer, nos termos do art. 58, § 29, I, da Constituicdo Federal e do art. 93, I, do Regimento Interno do Senado Federal, a
realizagdo de audiéncia publica, em conjunto com a Comissdo de Assuntos Sociais, com o objetivo de debater a situagdo das
criangas diagnosticadas com Leucodistrofia Metacromatica (LDM), Adrenoleucodistrofia Ligada ao X (ALD/X-ALD) e outras
leucodistrofias raras no Brasil, os desafios relacionados ao diagnéstico precoce, ao acesso ao tratamento e a estruturagdo da
politica publica de doencas raras no ambito do Sistema Unico de

Saude — SUS.
Listagem ou relatério
Data: 25/06/2026
Autor: Comissdo de Direitos Humanos e Legislagdo Participativa
Local: Comissdo de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa

Descricdo/Ementa:

Listagem ou relatdrio descritivo-Lista de Presenca da reunido da 432 Reunido CDH
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